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1. Einleitung 
1.1 Grundlagen 
Die vorliegende Inauguraldissertation befasste sich mit der Erkrankung Tuberöse 
Hirnsklerose (lat. Tuber = Höcker, Beule und griech. skleros = hart). 
Nach den französischen Neurologen Désiré-Magloire Bourneville (1840-1909) und 
Édouard Brissaud (1852-1909), sowie dem britischen Hautarzt John James Pringle 
(1855-1922) erhielt die Erkrankung die Benennung „Bourneville-Pringle-Syndrom“ 
oder „Bourneville-Brissaud-Pringle-Syndrom“. 
Im Weiteren wurde die Erkrankung mit der Abkürzung der im angloamerikanischen 
Sprachraum üblichen Bezeichnung Tuberous Sclerosis Complex (TSC) betitelt, um der 
Komplexität der Erkrankung Ausdruck zu geben. 
Die Erstbeschreibung der TSC durch den Franzosen Rayer befand sich in dem Atlas der 
Hautkrankheiten aus dem Jahr 1835 mit einer Abbildung fazialer Angiofibrome [74]. In 
der Folge wurden mehrere Einzelfälle von TSC Manifestationen beschrieben, jedoch 
ohne einen Zusammenhang der einzelnen Symptome herzustellen. Erst Anfang des 
20sten Jahrhunderts hatte sich die Beschreibung der TSC als eine komplexe 
Erbkrankheit herauskristallisiert. [69, 80] 
Auf der Grundlage von Bournevilles Arbeit beschrieb Vogt 1908 die „klassische Trias“ 
der TSC: Epileptische Anfälle, mentale Retardierung und Adenoma Sebaceum. Diese 
Trias gilt heutzutage als veraltet und wird nicht mehr als diagnostisches Kriterium 
herangezogen, da nur circa 25-40% TSC Patienten diese drei Kriterien aufweisen [91] 
und 6% sogar keines der drei [83]. Heute werden zur klinischen Diagnosestellung die 
Major und Minor Kriterien von Roach und Sparagana 2004 verwendet [76]. 
Der TSC liegt ein Gendefekt zu Grunde, der sich in unterschiedlichen Variationen 
auswirken kann. Über 90% der Patienten leiden an einer Epilepsie [105].  
Die TSC ist eine autosomal dominante multisystemische Erkrankung. Der Krankheit 
liegt eine Mutation der Gene Harmatin (TSC1) und/oder Tuberin (TSC2) auf den 
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Chromosomen 9q34, beziehungsweise 16p13 zu Grunde. Die Genetik von TSC1 wurde 
1987 und von TSC2 1992 zum ersten Mal beschrieben. [4, 79] 
Durch diese Erkenntnisse in der Genetik konnten neue Behandlungs-Strategien 
entwickelt werden. Durch mammalian Target of Rapamycin (mTOR) Inhibitoren war es 
möglich schon auf der Ebene des mutierten Tumorsuppressors, welcher den mTOR-
Pathway aktiviert, gezielt zu behandeln. Diese Behandlung scheint signifikante Erfolge 
bei TSC Erkrankten bezüglich der Regression von Tumoren wie den subependymalen 
Riesenzellastrozytomen (SEGA) sowie bei der Anfallsreduktion zu zeigen. [19, 57, 58, 
81, 89] 
Der mTOR Inhibitor Everolimus ist ein Immunsuppressivum. In einer Phase-III-Studie 
konnte unter Einsatz dieses Medikaments bei einem Drittel der Patienten eine 
Volumenreduktion der SEGAs um mehr als 50% beobachtet werden [29]. 
Die Prävalenz-Angaben der TSC Erkrankung schwanken zwischen 6,9 - 10,6: 100.000. 
Damit ist die TSC eine seltene Erkrankung (wenn auch eine Häufige unter den 
Seltenen) [62, 68, 85, 102]. Zudem zählt die TSC zu den seltenen Krankheiten, da sie 
„lebensbedrohend ist oder eine chronische Invalidität nach sich zieht und … [da] nicht 
mehr als fünf von zehntausend Personen betroffen sind“ [26]. 
Diese Tatsache ist der essenzielle Grund, warum diese Studie durchgeführt wurde: 
Durch Daten einer multizentrischen Datenbank sollten repräsentativere Aussagen über 
die Charakteristika eines epileptologisch genau phänotypisierten Kollektivs getroffen 
werden können [16, 106]. 
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1.2 Aufgabenstellung 
Es sollte ein größeres durch Video-Elektroenzephalografie (EEG) Monitoring 
epileptologisch genau phänotypisiertes Kollektiv von TSC Patienten mit Epilepsie 
retrospektiv beschrieben werden, um die Charakteristika der vorliegenden Epilepsien 
klarer zu beschreiben und die Erfolge der konservativen und chirurgischen Therapie zu 
vergleichen. 
Da die TSC zu den seltenen Syndromen gehört, gibt es derzeit noch nicht viele Studien 
der Erkrankung mit einem größeren Studienkollektiv. Die vorliegende Arbeit liefert 
nicht nur eine Kollektivbeschreibung, sondern ermöglicht durch die eingesetzte 
Datenbank EpiSurgeDat eine Zentren überschreitende Zusammenarbeit. So soll 
kooperative multizentrische Forschung ermöglicht werden. Dadurch könnte auch ein 
seltenes Syndrom wie die TSC genauer charakterisiert und erforscht werden. 
Der Übersichtlichkeit wegen wurden im Folgenden Patientinnen und Patienten mit der 
Erkrankung TSC als „Patient“ bezeichnet. 
 
1.3 Gründe für die Einführung einer Datenbank für seltene Epilepsie-
assoziierte Syndrome 
Ein wesentlicher Teil dieser Arbeit bestand in der Überarbeitung und Weiterentwicklung 
der Online-Datenbank EpiSurgeDat der AG-Epilepsiechirurgie. In dieser Datenbank 
sollten seltene mit Epilepsie einhergehende Erkrankungen multizentrisch erfasst 
werden, um diese in ihren Erscheinungsformen detailliert beschreiben zu können. 
In einer Konferenz vom 02.02.2007 hatte die Arbeitsgemeinschaft für prächirurgische 
Diagnostik und Epilepsietherapie e.V. (AG Epilepsiechirurgie) entschieden, eine 
Datenbank ins Leben zu rufen, in die ein sogenannter Minimal-Dataset (siehe Anhang) 
integriert werden sollte sowie für Unterprojekte krankheitsspezifische Daten erhoben 
werden sollten. 
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Die aktuelle Datenlage über die TSC lässt noch viele Fragen offen. So ist noch nicht 
hinreichend geklärt, welche Prädiktoren es für ein günstiges postoperatives Ergebnis bei 
TSC gibt. Mit der ersten Auswertung dieser Studie wurde das Patientenkollektiv 
lediglich beschrieben. Mögliche Einflussfaktoren könnten auf der Grundlage der 
gesammelten Daten durch prospektive Studien untersucht werden. 
Die Datenbank ist in Englisch gehalten, damit auch Zentren außerhalb des 
deutschsprachigen Raumes diese nutzen können.  
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2. Patienten und Methoden 
 
2.1 Ein- und Ausschlusskriterien 
Es sollten Patienten beschrieben werden, die besonders valide Daten liefern. Aus diesem 
Grund wurden Patienten in diese Studie aufgenommen, die wegen ihrer Erkrankung ein 
Krankenhaus aufsuchten und sowohl mittels Video-EEG Monitoring untersucht, als 
auch behandelt worden sind. Bei diesen waren eine genaue Beschreibung der klinischen 
Erscheinungsbilder der Anfälle, sowie eine Lokalisation der Anfallsursprungszonen 
gegeben. 
Es wurden männliche und weibliche Patienten jeden Alters in die Studie eingeschlossen. 
Alle in die Studie aufgenommenen Patienten hatten die Diagnose TSC nach den 
Kriterien nach Roach et al. 2004 [76] (siehe Anhang) und wiesen eine symptomatische 
Epilepsie auf. Die Studie wurde von der Ethikkommission der Philipps Universität 
Marburg am 21.07.2011 (siehe Anhang) als unbedenklich eingestuft. 
Nach Aufbau der Datenbank wurden weitere Zentren rekrutiert. 
Ein Austritt aus der Studie war ohne Begründung jederzeit möglich. In diesem Falle war 
vorgesehen, die bereits erhobenen Daten nicht weiter zu vervollständigen. Bei 
entsprechendem Patientenwunsch bestand die Möglichkeit, zusätzliche Daten aus der 
Datenbank zu löschen und bei einer Auswertung nicht zu berücksichtigen. Ein 
nachträglicher Austritt aus der Studie wurde von keinem Patienten gewünscht. 
 
2.2 Studiendesign 
Diese Studie war eine nicht-interventionelle, unkontrollierte und deskriptive 
Kohortenstudie. Es wurden retrospektiv Daten erhoben und es wurde eine definierte 
Bevölkerungsgruppe, TSC Patienten mit Epilepsie, analysiert.  
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Das Patientenkollektiv stammte aus mehreren Epilepsiezentren. Dabei wurden 
diagnostische, sozioökonomische, neurologische, neuropsychologische und 
psychiatrische Angaben über den Krankheitsverlauf auf Einzelpatientenebene erfasst. 
Die Datenbank ist modular gestaltet, so dass mit ihr unterschiedliche Studien über 
seltene Syndrome mit Epilepsie durchgeführt werden könnten.  
 
2.3 Stand der Wissenschaft 
Als Inspiration dieser Studie diente die bisher größte Fall-Studie zur Epilepsie bei TSC 
Patienten aus Amerika von Chu-Shore et al., 2010. Bei den 291 untersuchten Patienten 
wurde eine hohe Rate (85,2%) an Patienten festgestellt, die unter Epilepsie litten [15]. 
Eine weitere Studie mit über 70 Patienten aus den USA, Kanada und Frankreich von 
Madhavan et al. 2007 beschrieb zusätzlich einige Parameter, die mit dem Ergebnis nach 
Durchführung eines epilepsiechirurgischen Eingriffs korrelieren. Hierzu zählten als 
negative Faktoren ein niedriges Alter bei Beginn der Epilepsie, das Auftreten von Blitz-
Nick-Salaam (BNS) Anfällen, eine kognitive Behinderung, der Nachweis beidseitiger 
epilepsietypischer Aktivitäten im EEG während und zwischen den Anfällen, sowie eine 
unvollständige Entfernung von Tuber-Gewebe nach der Operation [59]. 
Die Datenbank EpiSurgeDat beinhaltet Daten, die durch Video-EEG Monitoring erfasst 
wurden. Ziel dieser Studie war es, im deutschsprachigen Raum Zentren mit TSC 
Patienten zu motivieren, ihre Daten in die Datenbank einzutragen. 
Diese erweiterte Datenbank sollte unter anderem zeigen 
- wie viele der Patienten einem Monitoring unterzogen wurden 
- wie viele und genau welche von diesen operiert wurden  
- welchen Einfluss die epilepsiechirurgische Therapie auf Lebensqualität und 
Anfallsfrequenz hatten. 
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Somit wurde die Grundlage für weitere Studien gelegt, prädiktive Faktoren zu ermitteln 
und zu erkennen, welche Parameter einer Therapie, sei es operativ oder konservativ, das 
Ergebnis der Behandlung beeinflussen könnten. 
Als Werkzeug zur Verwirklichung der Datensammlung wurde eine Internet-basierende 
Datenbank verwendet. 
 
2.3.1 Aufbau der Datenbank 
Die Multizentrische Epilepsiechirurgische Datenbank (EpiSurgeDat) der AG 
Epilepsiechirurgie ist online basiert. Das heißt, dass auf die komplette Datenbank von 
jedem Computer mit Internetzugang, egal mit welchem Browser, zugegriffen werden 
kann. Die verwendete Datenbank wurde mit der Software SecuTrial® aufgebaut. Diese 
Software wurde 2007 mit einem positiven Gutachten von der Ethikkommission der 
Philipps Universität Marburg bewertet und wurde von der Philipps Universität Marburg 
bereits für andere Projekte, wie zum Beispiel dem Kompetenznetz Parkinson genutzt 
[22]. Die Erfassung der Daten wurde mit einer elektronischen Signatur versehen, so 
dass jeder Schritt nachverfolgt werden kann. Dadurch wurde einem Missbrauch durch 
Dritte vorgebeugt. Das System registriert ungültige und veränderte Aufzeichnungen. 
Die Daten wurden archiviert, sind wiederauffindbar, können ausgedruckt und angezeigt 
werden. Auch nach Abschluss der Studie wurden die Daten langfristig gesichert, es sei 
denn auf Wunsch der Patienten sollten Datensätze entfernt werden [64]. 
In dem zertifizierten System existieren hohe Sicherheitsstandards. So wird zum Beispiel 
jeder Schritt der Benutzer dokumentiert. Missbrauch oder Probleme von Benutzern 
können zurückverfolgt und aufgerufen werden. 
Der Aufbau der Datenbank ist modular konzipiert. Es gibt ein Hauptprojekt, das 
Register und mehrere Unterprojekte. Bei jedem neu angelegten Projekt können Module 
frei zusammengesetzt werden. Das Register ist ein Pflichtmodul, das integriert werden 
muss. 
Im Register werden logistische Informationen hinterlegt. So werden hier die Daten 
erfasst, wann der Patient die Einverständniserklärungen zur Erfassung seiner Daten 
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unterschrieben hat. Des Weiteren kann im Register eingesehen werden, ob der Patient 
sein Einverständnis gegeben hat, an anderen Unterprojekten der Datenbank 
teilzunehmen. Daneben wird im Register das Geburtsdatum im Format Monat/Jahr und 
das Geschlecht erfasst. Schließlich kann im Register das Ausscheiden eines Patienten 
registriert werden. Die Gründe für das Ausscheiden aus der Datenbank können 
unterschiedlich sein. So kann jeder Patient, der nicht wünscht, dass Daten über ihn 
erfasst werden, ohne Begründung aus der Studie zurücktreten. In einem Todesfall kann 
dies auch im Register vermerkt werden. 
Im Rahmen dieser Studie wurde ein Fragenkatalog für die TSC entwickelt und 
implementiert. Ein weiterer Fragenkatalog ist auf Grundlage des TSC Fragenkataloges 
bereits konstruiert worden. Bei diesem zweiten Projekt wurde ein Modul entwickelt, das 
speziell Fragen zu Patienten mit der Behandlung einer Tiefenhirnstimulation (THS) 
beinhaltet. 
Die Unterprojekte der Datenbank bestehen zurzeit aus folgenden Projekten: 
 Minimal-Dataset: Das Minimal-Dataset für die Epilepsiechirurgische Datenbank 
wurde auf der Minimal-Dataset Konferenz der Arbeitsgemeinschaft am 02.02.2007 
beschlossen. Auf dieser Sitzung wurden die Grundkriterien festgelegt, welche bei 
allen zukünftigen Projekten erfasst werden sollten. Somit dient das Minima-Dataset 
als Grundlage für die Datenerfassung, muss aber nicht zwingend abgefragt werden. 
Folglich kann bei gesonderten Fragestellungen dieses Modul, wie jedes andere auch, 
für Projekte zugefügt oder weggelassen werden. Das Minimal-Dataset beinhaltet 
beispielsweise Formulare über die Demografie (Familienstand, Wohnsituation, …), 
oder der sozio-wirtschaftliche Status (Schulabschluss, Fahrtüchtigkeit, etc.) [77]. 
 TSC: Dieses Modul beinhaltet TSC spezifische Fragen, die nicht bei anderen 
Erkrankungen vorkommen. So werden hier unter anderem die dermatologischen 
Symptome wie Angiofibrome, White Spots, oder aber auch aus dem Bereich der 
Neurologie die BNS-Anfälle abgefragt. 
 THS: In dem neuesten Modul für die THS-Studie wurden neben 
implantationstechnischen Fragen der zu implantierenden Elektroden, ein 
Schwerpunkt auf die Neuropsychologie gelegt. Es sind Formulare entwickelt 
worden, die den psychologischen Status der Patienten vor und nach der Implantation 
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erfassen. So werden etwaige Wesensveränderungen analysiert, die durch die 
Elektroden und deren Stimulation hervorgerufen werden. Erste Therapieerfolge der 
THS konnten 2010 durch eine randomisierte Einfachblindstudie nachgewiesen 
werden [28]. Dieses Modul konnte durch die grundlegende Vorarbeit dieser Studie 
entstehen. 
Folgende Grafik soll das Prinzip des modularen Aufbaus verdeutlichen: 
 
Abbildung 1: Schematische Darstellung des modularen Aufbaus der Datenbank 
 
Jeder Patient, der in der Datenbank angelegt wurde, musste zuerst im Register 
aufgenommen werden. Die Daten wurden pseudonymisiert erhoben und anonymisiert 
ausgewertet. Die Pseudonymisierung wurde durch die Software EpiSurgeDat 
automatisch für jeden neu angelegten Patienten generiert und besteht jeweils aus drei 
Ziffern und drei Zahlen nach dem Schema abc123. Durch die Pseudonymisierung 
konnte eine Schlüsselliste erstellt werden, wodurch für jeden Patienten sein 
individuelles Pseudonym zugeordnet werden konnte. Diese Schlüsselliste wurde in dem 
entsprechenden Zentrum verwahrt und ist für niemanden, außer dem zuständigen 
Prüfarzt zugänglich. Bestünde der Wunsch eines Patienten, könnte dieser auch Einsicht 
in seine Daten erhalten. 
Danach konnte in dem Datensatz des Patienten mittels Pseudonym ein Unterprojekt 
angelegt werden. Diese Unterprojekte können aus den unterschiedlichen vorhandenen 
Modulen zusammengesetzt werden. So besteht das TSC Projekt aus dem Minimal-
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Dataset-Modul und dem TSC-Modul. Bei einer Eingabe wurden alle Formulare aus dem 
Minimal-Dataset-Modul und dem TSC-Modul abgefragt.  
Durch die Integrierung der Module durch SecuTrial® erschien dem Betrachter ein 
einheitliches Bild und die verschiedenen Module waren optisch und während der 
Bearbeitung nicht als Einzelprojekte zu erkennen. 
Die Daten wurden anonymisiert ausgewertet. Es wurde sich an die Definition der 
„Anonymisierung“ und „Pseudonymisierung“ des Bundesdatenschutzes §3 Absatz 6 
gehalten [9]. 
In einem zukünftigen Projekt könnten nun theoretisch die Module des Minimal Dataset, 
TSC und THS miteinander kombiniert und abgefragt werden, falls dafür eine 
zielführende Fragestellung bestehen sollte. Bei Bedarf wäre es auch möglich, die 
Datenbank mit weiteren Modulen zu erweitern und die Module beliebig miteinander zu 
verknüpfen, um neue Projekte zu erstellen. 
 
2.3.2 Erweiterung des Fragenkatalogs für die Datenbank 
Die Studie von Jansen et al. 2007 beschrieb, dass es mit folgenden Kriterien gut gelinge, 
eine TSC zu beschreiben: Beginn der Anfallssymptomatik, Dauer der Epilepsie, Alter 
bei epilepsiechirurgischen Eingriff, sowie Typ des Eingriffes, Anfallstyp, geistige 
Behinderung, iktale und interiktale EEG Veränderungen, Auswertung eines invasiven 
EEGs, CT/Magnetresonanztomografie (MRT) Aufnahmen, 
Positronenemissionstomografien und Einzelphotonen-Emissionscomputertomografien 
[40]. Diese Ergebnisse spielten eine entscheidende Rolle bei der Weiterentwicklung der 
Formulare der Datenbank, um die Patienten, beziehungsweise die Erkrankung zu 
charakterisieren. 
Aus dem oben genannten Minimal Dataset wurden Formularen und Formularfamilien 
aufgebaut und in die Datenbank integriert. Diese bildeten das Grund-Modul, welches 
bei jeder folgenden Epilepsiestudie sinnvoll implementiert werden könnte. 
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Zusätzlich wurden spezifische TSC Formulare formuliert und gestaltet. Diese richteten 
sich nach den bekannten Symptomen der TSC. 
 
2.3.3 Zertifizierte Eingabe in die Datenbank  
Für die Datenbank-Eingabe waren die Teilnehmer an einer circa einstündigen Schulung 
zur Handhabung der Software verpflichtet worden. Danach wurde ein Teilnehmerantrag 
ausgefüllt und per FAX an den Studienkoordinator zurückgesandt. Nun wurde von dem 
Studienkoordinator der Übungspatient, welcher von jedem Teilnehmer auf einem 
Testserver angelegt wurde, überprüft. Sobald bei der Dateneingabe und Durchführung 
der Studie keine Fragen mehr offen waren, wurde der Antrag zur Projektteilnahme 
bewilligt und an den technischen Leiter weiter geleitet. Dann wurden Konten für die 
Prüfärzte auf dem produktiven Server für den Beginn der Dateneingabe freigeschaltet. 
So wurde eine Sicherheit in der Benutzung der Datenbank gewährleistet. Zusätzlich 
wurde jedes teilnehmende Zentrum in der Datenbank angelegt, in der die teilnehmenden 
Prüfärzte registriert wurden. 
 
2.4 Beginn der Umsetzung der Studie  
Der Studienbeginn war das erste Quartal 2012. Die Projektplanung entstand 2007 mit 
dem Beschluss der AG Epilepsiechirurgie, eine eigene Datenbank zur Erfassung von 
Daten seltener Syndrome zu entwickeln. Die TSC Studie war das erste Projekt dieser 
Datenbank, das zweite war das der Tiefenhirnstimulation. 
 
2.5 Rekrutierung von Zentren 
Um Zentren für die Teilnahme an dieser Datenbank zu motivieren, wurden auf 
Kongressen der Arbeitsgemeinschaft Präsentationen gehalten (zum Beispiel am TS-
Zentren Treffen 24.02.2012 in Frankfurt, auf der Tagung des Deutsch-Österreichisch-
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Schweizer Arbeitskreises Epilepsie vom 13. bis 15. September 2012 in Neusiedl / See 
oder auf dem 1. Korker Tuberöse Sklerose-Symposium in Kehl-Kork am 19. und 
20.10.12). Des Weiteren wurden sämtliche Mitglieder der Arbeitsgemeinschaft 
kontaktiert und auf das Projekt sowie auf die Rahmenbedingungen aufmerksam 
gemacht. 
Die Resonanz auf dieses Projekt fiel differenziert aus. Teils wurde die Idee einer 
gemeinsamen Datenbank positiv aufgenommen, teils eher verhalten. Insgesamt fiel die 
Rückmeldequote gering aus: für 13 Zentren wurden nach Interessensbekundung 
Ethikanträge formuliert und in den entsprechenden Kommissionen eingereicht (Berlin, 
Bonn, Freiburg, Gießen, Göttingen, Greifswald, Hamburg, Kiel, Kork, Magdeburg, 
Regensburg, Salzburg und Tübingen). In den Städten Greifswald, Kork, Berlin, 
Hamburg, Kiel, Regensburg, Freiburg und Tübingen wurden positive Voten der 
jeweiligen Ethikkommissionen erreicht sowie die einstündige private Schulung der 
potenziellen Prüfärzte für die Software durchgeführt. Eingaben reeller Daten erfolgten 
neben Marburg aber nur in den Städten Kork und Freiburg. 
 
2.5.1 Schulungen der Zentrumsmitglieder 
Eine Schulung für die Handhabung der Datenbank war Pflicht, um Patientendaten in die 
produktive Version der Datenbank einzugeben. Jeder Teilnehmer erhielt eine Einführung 
zur Benutzung und Regeln der Datenbank. Erst dann konnte das Antragsformular 
akzeptiert werden und der entsprechende Benutzer für die produktiver Version frei 
geschaltet werden. 
Die zentrale Organisation aus Marburg erlaubte aus zeitlichen Gründen nicht, jedes 
Zentrum einzeln zu besuchen und eine Betreuung vor Ort zu gewährleisten. Aus diesem 
Grunde wurde eine PowerPoint Präsentation erstellt, die die Datenbank erklärte. 
Um eine Schulung von Marburg aus zu organisieren, wurden online Treffen mit der 
Software GoToMeeting® arrangiert. Mit dieser Software war es möglich den eigenen 
Bildschirm auf den der Teilnehmer zu projizieren. Gleichzeitig konnte von dem eigenen 
Computer mit einem Mikrophon das Gesagte übertragen werden. Der Empfänger 
brauchte für diese Kontaktmöglichkeit einen internetfähigen Computer und ein 
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Mikrofon, sowie einen Lautsprecher. Waren Mikrofon oder Lautsprecher nicht 
vorhanden, was bei den Schulungen häufig der Fall gewesen war, konnte der akustische 
Input auch via Telefon entgegengenommen werden.  
Die Schulung war wie folgt aufgebaut: 
Der Initiator startete das Programm und danach eine Sitzung. Nun war die Sitzung aktiv. 
Über einen entsprechenden Button konnten die individuellen Sitzungsdaten abgerufen 
werden und damit weitere Teilnehmer eingeladen werden. Die Teilnehmer erhielten via 
E-Mail eine Einladung, an der Sitzung teilzunehmen. Folgten die Teilnehmer dem Link 
in der Mail, gelangten sie auf die Homepage von GoToMeeting®, von wo aus 
automatisch die Installation des Programmes erfolgte. War das Programm installiert, 
loggte es sich mit den Einladungsdaten ein und die Verbindung zum Initiator war 
erfolgt. Dem Teilnehmer wurde nun zusätzlich eine Telefonnummer angezeigt, die er 
kostenfrei anrufen konnte, um per Telefon an der Sitzung aktiv teilzunehmen. 
Bis auf einen Fall konnten alle Schulungen ohne Probleme durchgeführt werden. Bei 
einem Zentrum war das hauseigene Sicherheitssystem des Klinikums so hoch 
eingestellt, dass eine Verbindung unmöglich war. So musste über Telefon die 
wichtigsten Eigenschaften erklärt werden. Jeder Teilnehmer erhielt nach der Schulung 
die PowerPoint Präsentation der Schulung als pdf-Datei (siehe Anhang) und mit 
ausführlichen Erklärungen zugeschickt. So war gewährleistet, dass zu jeder Zeit Fragen 
nachgelesen werden konnten. Natürlich war es auch möglich, den Organisator der 
Schulungen direkt zu kontaktieren. So konnte auch der Teilnehmer mit den 
überdurchschnittlich hohen Sicherheitsstandards zufriedenstellend beraten werden. 
 
2.5.2 Erstellungen und Einreichungen der Ethikanträge für die verschiedenen 
Ethikkommissionen 
Diese Studie wurde am 21.07.2011 von der Marburger Ethikkommission mit einem 
positiven Ethikvotum bewertet. Dieses Votum galt allerdings nur lokal. Andere Zentren, 
die an der Studie EpiSurgeDat teilnahmen, mussten den dortigen Ethikkommissionen 
einen Folgeethikantrag einreichen.  
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Die Organisation den jeweiligen Zentren zu überlassen, stellte sich als taktisch unklug 
heraus. Viele Leiter der Zentren fühlten sich nicht verantwortlich und leiteten keine 
weiteren Schritte zur Verwirklichung eines Antrages in die Wege. So wurden wertvolle 
Monate mit Warten von beiden Seiten vergeudet. Diese Schwierigkeiten und 
Kommunikationsprobleme verzögerten das flüssige Ausbauen des Netzwerkes von der 
AG Prächirurgie. 
Um die Ethikanträge der anderen Zentren, die ihre Teilnahme zugesagt hatten, besser 
leiten zu können, wurde die Durchführung und Organisation nach einem Jahr nach 
Marburg gelegt. Diese zentrale Organisation ermöglichte es, eine bessere Übersicht des 
Entwicklungsstandes, sowie eine Kommunikationsbasis zur Verfügung zu haben. 
Ein weiteres Hindernis bei der Beantragung von Ethikanträgen an den verschiedenen 
Ethikkommissionen der Länder war, dass jedes Land eigene Vorschriften bezüglich der 
Formalitäten besaß. Die Anforderungen variierten stark. Obwohl es sich bei der 
Datenbank um ein epidemiologisches Projekt handelte, welches rein retrospektiv Daten 
erhob und die Studie somit weder unter das Arzneimittelgesetz, noch unter das 
Medizinproduktegesetz fiel, musste stellenweise ein komplett neuer Antrag erstellt 
werden. Die Ärztekammer Bayern hingegen fiel positiv kulant auf, die die Datenbank 
als schon von Marburg ausreichend begutachtete Studie bewertete und keine weiteren 
Unterlagen forderte. 
Um die Zentren Kehl-Kork und Freiburg zusammen zu führen, wurden der 
Ärztekammer Baden-Württemberg die erforderlichen Unterlagen überreicht. 
Die Ethikkommission aus Göttingen-Rotenburg (Wümme) forderte nach Einreichen der 
Unterlagen noch weitere Korrekturen. Durch eine Summierung von Zufällen und 
bürokratischen Hindernissen, wurde der Organisator aus Marburg darüber nicht direkt 
kontaktiert. Nach Überarbeitung sämtlicher Unterlagen gemäß den Ansprüchen von der 
Ethikkommission aus Göttingen-Rotenburg, verstrich für den dortigen Prüfarzt zu viel 
Zeit, er nahm die Zusage seiner Teilnahme an dem Projekt wieder zurück. 
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2.5.3 Ergänzung des Marburger Ethikantrages  
Im Laufe der Studie entstand die Überlegung, die Studie auf Kinder unter zehn Jahren 
auszuweiten. Hierzu wurde eine Patienteneinverständniserklärung für Kinder 6-9 
Jahren, die schon lesen und Gelesenes verstehen können, in altersentsprechender 
Sprache entwickelt. Zusätzlich wurde eine Patienteneinverständniserklärung für Eltern 
verfasst. Somit sollten Eltern von Kindern unter sechs Jahren, von Älteren, denen es 
weder möglich war, einen Text zu lesen noch zu verstehen, oder Jugendliche die noch 
nicht vollmündig waren, im angemessenen Ausmaß informiert werden. Diesem 
Anliegen kam die Ethikkommission der Philipps Universität Marburg nach und nahm 
die eingereichten Informations- und Einwilligungsschriften am 05.07.2013 in das 
positive Ethikkommissionsvotum vom 21.07.2011 auf (siehe Anhang). 
2.6 Auswertung der in die Datenbank eingetragenen Daten 
Die Auswertung der Daten erfolgte anonymisiert. Sämtliche Berechnungen und 
Grafiken wurden mit dem Programm Excel 2010 erstellt. 
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3. Ergebnisse 
 
3.1 Antworten der Ethikkommissionen auf die Beantragung der Bearbeitung 
der eingereichten Ethikanträgen 
Diese Inauguraldissertation besteht aus zwei Teilen.  
Zum einen wurde die Datenbank EpiSurgeDat für seltene Syndrome für die 
Arbeitsgemeinschaft ausgebaut und funktionstüchtig gemacht. So können nun die 
angelegten Projekte TSC und TSH fortgeführt werden. Weitere Projekte können auf 
diese Basis aufgebaut werden. 
Folgende Ethikkommissionen haben sich neben der der Philipp Universität Marburg ihr 
positives Votum ausgesprochen, beziehungsweise hatten keine ethischen Bedenken. 
Diese Schreiben liegen dem Sekretariat von Herrn Prof. Dr. F. Rosenow im Original vor 
(und siehe Anhang): 
Kehl-Kork, Hamburg, Greifswald, Berlin Charité, Kiel, Regensburg, Freiburg, 
Tübingen 
Diese Installation der Organisationsstrukturen wird weiteren Projekten helfen, mit 
geringerem Zeitaufwand gezielten Fragestellungen nachzugehen. 
Zum anderen konnte das Patientenkollektiv der TSC Patienten der folgenden Zentren 
näher beschrieben werden, da hier bereits Daten eingetragen wurden: Marburg, Kehl-
Kork, Freiburg.  
 
3.2 Grunddaten für die statistische Analyse  
Es wurden insgesamt 27 Patienten in die Studie aufgenommen (9 weiblich, 18 
männlich). 1 Patient, der bereits in der Datenbank erfasst wurde, musste für die 
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Auswertung ausgeschlossen werden, da die Diagnose „Epilepsie“ nicht bestätigt werden 
konnte. Es liegen somit Datensätze von insgesamt 28 Patienten in der Datenbank vor. 
Alle statistischen Analysen wurden mit dem Tabellenkalkulationsprogramm „Microsoft 
Excel 2010“ der Microsoft Corporation für Windows7 ausgewertet. 
 
3.3 Demografische Ergebnisse 
In dem Kapitel Demografie wurden folgende Merkmale erfasst: 
Die Geschlechterverteilung betrug 33% (n = 9) weibliche und 67% (n = 18) männliche 
Patienten. 
Das Alter der untersuchten Probanden wies eine Spanne von 0-46 Jahren mit einem 
Mittelwert von 13,7, beziehungsweise einem Median von 13 Jahren auf. 
Mit dem Eintritt in das 16. Lebensjahr erlangt man in Deutschland die Ehemündigkeit. 
Mit diesem Kriterium wurde für die Datenbank bei der Auswertung mit den 
vorhandenen Daten gefiltert, wie viele Patienten, die 16 Jahre oder älter und nicht 
verheiratet waren, in einer Beziehung lebten. 
Bei den Patienten wurde der Ehestatus der über 16-jährigen erhoben. Dies ergab bei 
einer Anzahl von 11 Patienten eine Eherate von 27% (n = 3). 
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Patienten, die das sechzehnte Lebensjahr abgeschlossen hatten und in keiner ehelichen 
Gemeinschaft lebten (n = 8), lebten zu 12% (n = 1) in einer Partnerschaft, in 63%  
(n = 5) in keiner Partnerschaft und 25% (n = 2) konnte keine Aussauge über eine 
Partnerschaft getroffen werden. 
 
Abbildung 2: Beziehungsstatus der TSC Patienten, welche nicht verheiratet waren und das 16te 
Lebensjahr abgeschlossen hatten  
 
Bei dem Thema, ob der Patient Vater oder Mutter eines Kindes war, wurde nach Alter 
gefiltert. Es wurden nur Patienten berücksichtigt, die das 16te Lebensjahr überschritten 
hatten. Hier wurde registriert, dass 100% der Patienten über 16 Jahren (n = 11) keine 
Kinder hatten. 
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Bei der Wohnsituation wurde beobachtet, dass 4% (n = 1) in Pflegeeinrichtungen, 81% 
(n = 22) mit den Eltern beziehungsweise mit Verwandten, 11% (n = 3) mit einem 
Partner und/oder eigener Familie und 4% (n = 1) alleine und selbstständig wohnten. 
 
Abbildung 3: Wohnsituation der TSC Patienten 
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3.4 Auswertung der Sozioökonomie, Neuropsychologie und Quality of Life 
Von den eingeschlossenen Patienten waren 37% (n = 10) zu jung, um einen 
Schulabschluss erlangt zu haben. 26% (n = 7) besuchten eine reguläre Schule und 37% 
(n = 10) eine Schule, die für die speziellen Anforderungen für Menschen mit 
Behinderung gerecht waren. 
 
Abbildung 4: Ausbildungsstatus der TSC Patienten 
Von den Patienten, die eine Regelschule besuchten (n = 7), konnten 57% (n = 4) einen 
Schulabschluss erlangen. 
In der Bundesrepublik Deutschland ist das selbstständige Fahren eines 
Personenkraftwagens mit 18 Jahren gestattet. Aus diesem Grund wurden die Datensätze 
nach dem Alter gefiltert und für diese Auswertung nur Personen berücksichtigt, die die 
Volljährigkeit erreicht hatten (n = 10). Von diesen besaßen 30% (n = 3) einen 
Führerschein, 60% (n = 6) keinen und bei 10% (n = 1) war der Besitz eines 
Führerscheines nicht bekannt. 
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Abbildung 5: Rate von volljährigen TSC Patienten mit Führerschein 
 
Von diesen 30%, also drei Patienten, die einen Führerschein erworben hatten, besaß zur 
Zeit der Auswertung der Daten keiner eine Fahreignung. 
Die erhobenen Datensätze wurden bei Betrachtung des Angestelltenverhältnisses erneut 
nach Volljährigkeit gefiltert. Von den über 18 jährigen Patienten (n = 10) waren 40%  
(n = 4) in einer festen Beschäftigung. 
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Als letzter Punkt des Sozioökonomischen, Neuropsychologischen und Quality of Life 
Fragenkatalogs wurden die Prüfärzte nach einer subjektiven Einschätzung des 
Intelligenzquotienten gebeten. Hierbei wurde eine geschätzte Intelligenzminderung im 
Vergleich zum Durchschnitt für 26% (n = 7) verneint, bei 26% (n = 7) eine leichte 
Intelligenzminderung, bei 33% (n = 9) eine moderate und bei 15% (n = 4) eine schwere 
Intelligenzminderung vermutet.  
 
Abbildung 6: Subjektive Einschätzung der Untersucher bezüglich einer vorliegenden 
Intelligenzminderung 
 
3.5 Ergebnisse der kraniellen Magnetresonanztomografie (MRT) 
Die namensgebenden Tubera des Cortexes können im T2 gewichteten MRT gut 
dargestellt werden und sind häufig assoziiert mit Epilepsien bei TSC Patienten. Auch 
sind subependymal kalzifizierte Gliaknoten an den Außenwänden der Seitenventrikel 
und am Foramen Monroi typisch. Subependymale Riesenzellastrozytome (SEGA) sind 
eine weitere Manifestation der TSC im zentralen Nervensystem (ZNS) und können 
sowohl langsam als auch schnell wachsen. Schnell wachsende SEGAs sind klinisch 
besonders relevant, da bei deren Vergrößerung der zerebrospinale Fluss durch das 
Foramen Monroi behindert werden und zu einem obstruktiven Hydrozephalus führen 
kann [23, 55, 68]. 
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Von den Patienten wiesen alle ein pathologisches MRT auf. Die Pathologien befanden 
sich zu 11% (n = 3) rechts, 4% (n = 1) links und zu 74% (n = 20) bilateral.  
In 11% (n = 3) ließen die Aktendaten keine Rückschlüsse auf eine Lateralisation zu. 
 
Abbildung 7: Lateralisation der kranialen MRT Pathologien bei TSC Patienten 
 
In 4% (n = 1) wurden Hippokampus-Sklerosen nachgewiesen. In 7% (n = 2) wurden die 
Pathologien als Malformationen gekennzeichnet, in 4% (n = 1) als Neoplasien, 96%  
(n = 26) als Phakomatosis. Mehrfachnennungen waren möglich. 
96% (n = 26) der MRT Auffälligkeiten wurden von den behandelnden Ärzten als 
epileptogen eingestuft. 
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Tubera waren bei 96% nachweisbar. Davon hatten 2 Patienten einen Tuber, 2 Patienten 
hatten 2-5 Tubera, 20 Patienten hatten mehr als 5 Tubera und bei drei Patienten war die 
Anzahl, der Tubera im MRT nicht eruierbar. 
 
Abbildung 8: Anzahl der Tubera im kranialen MRT 
 
Der jeweils größte und zweitgrößte Tuber wurde bei 17 bzw. 12 Patienten gemessen, 
dabei variierte die Größe des größten Tubers von 8 bis 34,5mm und vom zweitgrößten 
Tuber von 21,5 - 28,5mm. 
 
Abbildung 9: Durchmesser der jeweils größten gemessen Tubera im kranialen MRT 
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Abbildung 10: Durchmesser der jeweils zweitgrößten Tubera, gemessen im kranialen MRT  
 
Subependymale Knoten (SEN) konnten bei 70% (n = 19) im MRT gezeigt werden. Ein 
Patient wies ein SEN auf, ein Patient 2-5, 14 Patienten mehr als 5 SEN und bei 3 
Patienten war die Anzahl der SEN nicht mehr nachzuverfolgen. 
 
Abbildung 11: Anzahl subependymaler Knoten im kranialen MRT 
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Die Durchmesser der jeweils größten SENs, gemessen von 14 Patienten, variierten 
zwischen 0,5 bis 20mm, die jeweils zweitgrößten SENs, gemessen von 11 Patienten, 
variierten in ihrem Durchmesser von 1,3-7mm. 
 
Abbildung 12: Durchmesser der jeweils größten subependymaler Knoten im MRT  
 
 
Abbildung 13: Durchmesser der jeweils zweitgrößten subependymaler Knoten im MRT 
 
Subependymale Riesenzellastrozytome (SEGA) wiesen 37% (n = 10) auf, bei 59%  
(n = 16) konnten keine SEGAs nachgewiesen werden und in 4% (n = 1) war ein 
Vorliegen weder ein noch ausschließbar. Von den 37% mit nachgewiesenem SEGA 
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wiesen 90% (n = 9) nur ein Subependymales Riesenzellastrozytom auf, bei den 
restlichen 10% (n = 1) war die Anzahl unbekannt. Die Größendurchmesser der SEGAs 
wurden bei 5 Patienten gemessen und variierten zwischen 3 und 25mm. 
 
Abbildung 14: Durchmesser der subependymalen Riesenzellastrozytome, gemessen im MRT der TSC 
Patienten 
 
3.6 Korrelationen der Lage von MRT-Läsion und der angenommenen 
epileptogenen Zone 
Bei vier Patienten konnte ein Anfall während eines Krankenhaus Aufenthaltes 
aufgezeichnet werden und im MRT zusätzlich eine epileptogene Läsion nachgewiesen 
werden, hier wurde in allen 4 Fällen eine Temporallappen Epilepsie (TLE) vermutet.  
 
3.7 Extraneural betroffene Organe 
Bei allen Patienten konnte eine Manifestation außerhalb des ZNS beobachtet werden. 
Bei 96% (n = 26) wurden strukturelle Hautveränderungen, bei 22% (n = 6) 
Nierenveränderungen und bei 37% (n = 10) Herzveränderungen diagnostiziert. 
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73% (n = 19) der Patienten mit Hauterscheinungen wiesen faziale Angiofibrome auf. 
Bei 58% konnten White Spots (n = 15) festgestellt werden. Bei 8% (n = 2) wurden 
Koenen Tumoren gefunden, Shagreen Patches wurden bei 16% (n = 4) festgestellt.  
  
Abbildung 15: Relative Verteilung vorhandener 
fazialer Angiofibrome  
Abbildung 16: Relative Verteilung 
vorhandener White Spots  
  
Abbildung 17: Relative Verteilung vorhandener 
Koenen Tumoren  
Abbildung 18: Relative Verteilung 
vorhandener Shagreen Patches 
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Keiner der 6 Patienten mit Nierenbeteiligung hatte Hämorrhagien, 67% (n = 4) litten an 
Angiolipomen und 33% (n =2) an Nierenzysten.  
  
Abbildung 19: Relative Verteilung vorhandener 
Angiolipome  
Abbildung 20: Relative Verteilung 
vorhandener Nierenzysten 
 
Von den 10 betroffenen Patienten mit einer Herzbeteiligung wiesen alle mindestens ein 
Rhabdomyom auf. 
3.8 Ergebnisse der Elektroenzephalografien 
Bei den 27 Patienten wurde vor der stationären Aufnahme zu 52% (n = 14) bereits 
mindestens ein EEG angefertigt. Diese EEGs wurden zu 43% (n = 6) in dem 
Krankenhaus der aktuellen Behandlung durchgeführt, zu 50% (n = 7) in einem 
auswärtigen Haus und bei 7% (n = 1) war der Ort des ersten EEGs nicht zu eruieren. 
Diese durchgeführten „Erst-EEGs“ wurden in unterschiedlicher Länge als Dauer-EEG 
von ein bis sieben Tagen durchgeführt.  
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Abbildung 21: Relative Verteilung der Patienten 
mit Monitoring vor dem aktuellen 
Krankenhausaufenthalt 
Abbildung 22: Ort der ersten Video-EEG 
Monitoring Untersuchung 
 
 
Abbildung 23: Dauer der ersten Monitoring Untersuchung in Tagen 
 
Insgesamt wurde bei den 27 Patienten wurden insgesamt 41 EEG-Untersuchungen in 
EpiSurgeDat hinterlegt. Davon waren 15% (n =6) der Untersuchungen Routine EEGs, 
bei 73% (n = 30) Video-EEG Monitorings und bei 7% (n = 3) invasive Video-EEGs 
durchgeführt. Bei 5% (n = 2) konnte die Art des durchgeführten EEGs nicht ermittelt 
werden. Mehrfachuntersuchungen der Patienten wurden mitverrechnet. 
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Bei den 41 durchgeführten EEGs konnten bei 90% (n = 37) interiktale epilepsietypische 
Potenziale registriert werden, bei 7% (n = 3) wurden keine epilepsietypischen 
Entladungen gesehen und bei 3% (n = 1) war die Feststellung nicht möglich.  
Die interiktalen epilepsietypischen Entladungen (n = 37) befanden sich bei 32%  
(n = 12) bilateral, bei 13% (n = 5) lateralisierten sie nach links, bei 30% (n = 11) waren 
beidseits epilepsietypische Entladungen, jedoch links mehr als rechts, bei 13% (n = 5) 
nach rechts, und bei 11% (n = 4) eine stärkere Lateralisation nach rechts als nach links 
zu sehen. 
Eine temporale Lokalisation der interiktalen epilepsietypischen Entladungen konnten zu 
70% (n = 26) im EEG nachgewiesen werden. Von diesen 70% waren 58% (n = 15) 
temporolateral und bei 8% (n = 2) temporomesial zu verzeichnen.  
Die interiktalen EEG-Veränderungen (n = 37) waren zusätzlich bei 57% (n = 21) 
frontal, in 43% parietal (n = 16), in 16% (n = 6) okzipital, in 3% (n = 1) hemisphärisch 
und in 5% (n = 2) generalisiert lokalisiert. 
 
Abbildung 24: Lokalisation der epilepsietypischen Entladungen im EEG 
 
Bei den Patienten konnten während der 41 in EpiSurgeDat dokumentierten Visiten in 
71% (n = 29) Anfälle aufgezeichnet werden. Von den aufgezeichneten Anfällen waren 
diese im EEG in 48% (n = 14) unifokal, in 31% (n = 9) multifokal, in 10% (n = 3) 
bilateral aufgetreten. Bei 10% (n = 3) war der Anfallsursprung nicht zu ermitteln. 
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3.9 Ergebnisse der genetischen Untersuchungen 
Von den untersuchten Patienten wurden 33% (n = 9) auf Genveränderungen getestet, 
56% (n = 15) wurden darauf nicht untersucht und bei 11% (n = 3) war es unbekannt, ob 
eine genetische Testung durchgeführt wurde. 
Die 9 getesteten Patienten wiesen zu 34% (n = 3) eine Mutation des TSC2 Gens auf, 
22% (n = 2) eine Mutation des TSC1 oder TSC2 Gens, 11% (n = 1) hatten eine 
Mutation in TSC1 und bei 33% (n = 3) konnte keine Mutation nachgewiesen werden. 
 
 
Abbildung 25: Ergebnisse der genetischen Untersuchungen bezüglich der Mutationen TSC1 und TSC2 
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3.10 Epilepsie Diagnosen nach dem Klassifikationssystem „Internationale 
statistische Klassifikation der Krankheiten“ 
Im Folgenden wurde berücksichtigt, dass ein Patient mit mehreren verschiedenen 
Diagnosen eingestuft wurde. Allerdings wurde die Mehrfachnennung einer Diagnose 
bei einem Patienten subtrahiert. Ein Beispiel für die Rechnung: Patient A hatte in der 
Visite 1, 2 und 3 die Diagnose X erhalten, wohingegen Patient B in Visite 1 die 
Diagnose X und in Visite 2 die Diagnose Y erhalten hat. Somit wurde die Diagnose X 
zweimal gestellt und die Diagnose Y einmal.  
Unter Berücksichtigung dieses Verhaltens ließ sich bei den Patienten der Studie 
folgende Diagnose-Verteilung feststellen: 
- G40.2 (Lokalisationsbezogene fokale partielle symptomatische Epilepsie und 
epileptische Syndrome mit komplexen fokalen Anfällen) wurde in 79% (n = 26) 
- G40.1 (Lokalisationsbezogene fokale partielle symptomatische Epilepsie und 
epileptische Syndrome mit einfachen fokalen Anfällen) in 6% (n = 2) 
- G40.3 (Generalisierte idiopathische Epilepsie und epileptische Syndrome) in 6% 
(n = 2) 
- G40.9 (Epilepsie, nicht näher bezeichnet) in 6% (n = 2) und  
- G40.4 (Sonstige generalisierte Epilepsie und epileptische Syndrome) in 3%  
(n = 1) angewendet. 
 
Abbildung 26: Relative Verteilung der ICD-10 Diagnosen 
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3.11 Detaillierte Beschreibung der Epilepsien 
In der untersuchten Gruppe litten 100% (n = 27) an Epilepsie. 
Das Durchschnittsalter bei der Erstdiagnose Epilepsie betrug 4,89 Jahre, wobei der 
Median bei 4 lag, bei einem Mindestalter von 0 Jahren und Höchstalter von 13 Jahren. 
 
Abbildung 27: Altersverteilung bei Erstdiagnose Epilepsie 
 
Alle 27 Patienten mit einer diagnostizierten Epilepsie nahmen antiepileptische 
Medikamente. Von diesen litten 78% (n = 21) trotz Medikation an Anfällen und waren 
somit refraktär. 
Bei den 27 Patienten, die unter Epilepsie litten, standen in 56% (n = 15) Tubera im 
Verdacht, epileptogen zu sein. 
Von den für epileptogen gehaltenen Tubera wurden in 64% ein Tuber und in 36% zwei 
Tubera für den epileptogen gehalten. 
Die epileptogenen Tubera, die für den Ursprung eines Anfalls gehalten wurden, waren 
zu 65% unilateral, 22% bilateral und in 13% unbekannter Lokalisation. 
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3.11.1 Anfallstypen 
Bei den 27 Patienten wurden 6 verschiedene Anfallstypen registriert, dabei konnten 
einem Patienten mehrere Anfallstypen zugewiesen werden:  
- bei 20 Patienten wurde mindestens ein einfach motorischer Anfallstypus (davon 
tonisch n = 9, tonisch-klonisch n = 7, epileptischer Spasmus n = 4,  
klonisch n = 3, versiv n = 2 und myoklonisch n = 1)  
- bei 14 Patienten dialeptische Anfälle,  
- bei 11 Patienten wurde mindestens ein komplex motorischer Anfallstypus  
(davon automotorisch n = 7, hypermotorisch n = 6,  
dialeptisch-automotorisch n = 1), 
- bei 7 Patienten Auren (somatosensorisch n = 4, psychisch n = 1,  
abdominal n = 1, nicht näher klassifiziert n = 1),  
- bei 2 Patienten autonome Anfälle und  
- bei einem Patienten ein spezieller Anfall (dieser Anfallstypus wurde als 
aphasischer Anfall angegeben) beobachtet. 
Im Durchschnitt litten die Patienten mit einfach motorischen Anfällen in den letzten 3 
Monaten an 92 Anfällen dieses Typs, der Median lag bei 45. 
Durchschnittlich gaben die Patienten mit dialeptischen Anfällen 176 Anfälle in den 
letzten drei Monaten an. Hier gab es eine breite Streuung von drei Anfällen in drei 
Monaten bis 950 Anfällen in drei Monaten, der Median lag bei 30. 
Die Anfallsfrequenz der komplex motorischen Anfälle wurde im Durchschnitt in den 
letzten drei Monaten mit 76 angegeben, bei einem Median von 23. 
Die durchschnittliche Auftretenswahrscheinlichkeit der Auren innerhalb der letzten drei 
Monate lag bei 34. 
Autonome Anfälle gaben eine durchschnittliche Anfallskupierung in den letzten drei 
Monaten mit 3 an. 
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3.11.2 West-Syndrom 
Besonders schwerwiegende Folgen auf die geistige Entwicklung der betroffenen Kinder 
haben BNS Krämpfe. Dies sind epileptische Spasmen, welche aus drei Komponenten 
bestehen: 1. schnelle Myoklonien, besonders in den Beugern der Beine, die „Blitz-
Komponente“, 2. ein „Nicken“ hervorgerufen durch ein Kontrahieren der Nacken- und 
Halsmuskulatur, 3. eine Beugung des Kopfes und des Rumpfes bei häufig 
gleichzeitigem Hochwerfen der Arme; eine an den morgenländisch-orientalischen 
Friedensgruß „Salaam“ erinnernde Bewegung. Aus diesen Bewegungskomponenten 
ergab sich der Name Blitz-Nick-Salaam Krämpfe. 
48% der Patienten (n = 13) erkrankten im ersten Lebensjahr am West-Syndrom, in 4% 
konnte das West-Syndrom weder nachgewiesen noch ausgeschlossen werden. Die 
Altersverteilung bei Erstdiagnose „West-Syndrom“ ließ sich wie folgt beschreiben: Das 
Mindesalter betrug 0 Monate, das Höchstalter 9 Monate, damit lag der Mittelwert bei 
4,22 Monate und der Median bei 4 Monaten. 
 
Abbildung 28: Altersverteilung in Monaten bei Erstdiagnose eines West-Syndroms innerhalb des ersten 
Lebensjahres 
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3.12 Einschätzung zur Operabilität der Patienten zur Behandlung der 
symptomatischen Epilepsien 
Von den 27 untersuchten Patienten wurde bei 55% (n = 15) eine operative Behandlung 
in Betracht gezogen, bei 15% (n = 4) war dies nicht möglich und bei 30% (n = 8) war 
die Operabilität unklar. Von den inoperablen Patienten wurde bei der Hälfte (n = 2) eine 
Vagus-Nerv-Stimulation indiziert. 
Die zur operativen Behandlung (Tubera Resektion) ihrer Epilepsie in Frage kommenden 
Patienten (n = 15) wurden hinsichtlich der zu erwartenden Anfallsfreiheit 
unterschiedlich eingeschätzt. In 14% (n = 2) wurde eine Anfallsfreiheit durch die 
Operation von mindestens 70% geschätzt, in 60% (n = 9) wurde eine 
Wahrscheinlichkeit auf Anfallsfreiheit von 50-70% und in 13% (n = 2) auf 0-49% 
geschätzt.  
 
Abbildung 29: Einschätzung der behandelnden Ärzte bezüglich der Wahrscheinlichkeit einer möglichen 
postoperativen Anfallsfreiheit  
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Bei den als operabel eingeschätzten Patienten (n = 15) wurden in 34% (n = 5) ein 
geringes Risiko (0-5%) für postoperative Defizite angenommen, in 53% (n = 8) ein 
durchschnittliches Risiko (>5-10%) und in 13% (n = 2) ein hohes Risiko (>10%). 
 
Abbildung 30: Einschätzung der behandelnden Ärzte bezüglich der Wahrscheinlichkeit eines 
postoperativen Defizits 
 
In der präoperativen Diagnostik aller 27 Patienten ergab sich bei 33% (n = 9) ein 
Unterschied zwischen der durch das MRT aufgezeichnete epileptogenen Läsionen und 
den lokalisierten Foki der durchgeführten EEGs, in 45% (n = 12) gab es keine 
Differenzen. 
3.13 Neurochirurgische Interventionen 
In dem Patientenkollektiv wurden 41% (n = 11) der Patienten auf Grund ihrer Epilepsie 
neurochirurgisch behandelt. Von den Patienten ohne neurochirurgische Behandlung  
(n = 16) musste bei einem Patienten (6%) wegen einer tumorbedingten intrakraniellen 
Drucksteigerung eine Kraniotomie durchgeführt werden. 
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3.14 Postoperatives Anfallsergebnis nach neurochirurgischen Interventionen 
 
3.14.1 Engel Outcome nach neurochirurgischer Intervention 
In den postoperativen Ergebnissen der operierten 11 Patienten konnten nach dem „Engel 
Outcome“ folgende Aufteilungen beobachtet werden: 37% (n = 4) wurden der Klasse I 
zugeordnet (anfallsfrei von einschränkenden Anfällen), 18% (n = 2) wurden der Klasse 
II zugeordnet (selten einschränkende Anfälle/beinahe anfallsfrei), 18% (n = 2) wurden 
der Klasse III zugeordnet (eine lohnenswerte Verbesserung) und 27% (n = 3) wurden als 
Klasse IV deklariert (ohne lohnenswerte Verbesserung). [25] 
 
Abbildung 31: Postoperatives Anfalls-Outcome (nach der Engel-Klassifikation [25]) der 11 Patienten mit 
neurochirurgischer Intervention 
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3.14.2 ILAE Outcome nach neurochirurgischer Intervention 
Im International League Against Epilepsy Outcome (ILAE Outcome) zeigte sich 
postoperativ folgende Verteilung:  
27% (n = 3) konnten der Gruppe 1 (anfallsfrei, keine Auren), 9% (n = 1) der Gruppe 2 
(nur Auren, keine anderen Anfallstypen), 9% (n = 1) Gruppe 3 (1-3 Anfalls-Tage im 
Jahr, mit oder ohne Aura), 18% (n = 2) Gruppe 4 (4 Tage mit Anfall pro Jahr mit einer 
50%igen Reduktion der Anfallsfrequenz im präoperativen Vergleich, mit oder ohne 
Aura) und 37% (n = 4) der Gruppe 5 (eine Anfallsreduktion von weniger als 50% bis 
100% Verschlechterung der Anfälle, mit oder ohne Aura) zugeordnet werden. [103] 
 
Abbildung 32: Postoperatives Anfalls-Outcome (nach der ILAE-Klassifikation [103]) 
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3.15 Spezifische Behandlung mit mTOR Inhibitoren 
Da das Enzym mTOR direkt durch einen Verlust von TSC1, beziehungsweise TSC2, 
aktiviert wird, werden neuerdings mTOR Inhibitoren (z.B. Everolimus) als Therapie 
eingesetzt [13]. Um den aktuellen Einsatz von mTOR-Inhibitoren zu erfassen, wurde 
hierzu ein Fragenkatalog erstellt. 
In 93% (n = 25) der Patienten wurde keine TSC spezifische Therapie mit mTOR-
Inhibitoren eingeleitet. Bei den zwei mit Everolimus behandelten Patienten (7%) konnte 
einmal eine Anfallsreduktion um mehr als 50% festgestellt werden, bei dem zweiten 
Patienten wurde keine Änderung registriert. Beide Patienten wiesen keine Änderungen 
der Hautmanifestationen auf. Die renalen Manifestationen wurden in 50% als verbessert 
beobachtet und bei dem anderen Patienten konnte über die renalen Veränderung keine 
Aussage getroffen werden. Kardiale Veränderungen konnten nicht registriert werden. 
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3.16 Verordnete Antiepileptika 
Die Patienten wurden hinsichtlich ihrer Epilepsie mannigfaltig mit Antiepileptika 
therapiert. Das am meisten verschriebene Medikament war Vigabatrin mit 44% (n = 12). 
Bei dieser Rechnung wurden die verwendeten Medikamente ohne Rücksicht auf 
unterschiedlicher Dosierung aller Patienten zusammen dargestellt. 
Medikation 
Anzahl der 
Verordnungen 
Vigabatrin 12 
Oxcarbazepin 10 
Valproat 7 
Levetiracetam 6 
Lamotrigin 5 
Phenytoin 4 
Topiramat 4 
Carbamazepin 3 
Mesuximid 3 
Zonisamid 3 
Andere 2 
Felbamat 2 
Lacosamid 2 
Pregabalin 2 
Clobazam 1 
Phenobarbital 1 
Primidon 1 
Sultiam 1 
Tabelle 1: Verordnete Antiepileptika, geordnet nach Verschreibungshäufigkeit 
  
Ergebnisse 
 
51 
3.17 Andere verordnete Medikamente 
Alle nicht antiepileptischen verordneten Medikamente zur Symptomkontrolle sind hier 
aufgelistet. Dabei wurden die Dosierungen für diese Darstellung nicht mit aufgeführt, 
damit Doppelnennungen durch unterschiedlich verschriebene Dosierungen 
zusammengefasst werden konnten. 
Medikation  
Anzahl der 
Verordnungen 
Melatonin 3 
Fluor-Vigantoletten 2 
L-Thyroxin  2 
Pantozol  2 
Salbutamol  2 
Seroquel 2 
Tavor  2 
ACE-Hemmer 1 
B6-Vicotrat 1 
Beclometason 1 
Dipiperon 1 
Doxycyclin 1 
Folsan  1 
Lorazepam  1 
Sotalol 1 
Thyronajod 1 
Ventolair 1 
Vigantoletten 1 
Tabelle 2: Verordnete Nicht-Antiepileptika, geordnet nach Verschreibungshäufigkeit 
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4. Diskussion 
Mit dieser Arbeit wurde eine Datenbank der AG Epilepsiechirurgie mit einem TSC 
Modul erstellt. Der bisherige Datensatz ist mit einer Anzahl von Patienten n=27 noch zu 
klein, um signifikante Aussagen zu treffen. Dennoch ist es wichtig, dass diese 
Datenbank entwickelt wurde, um eine multizentrische Zusammenarbeit zu fördern und 
Erkenntnisse über seltene Syndrome auszubauen. Eine Fortführung der EpiSurgeDat ist 
dafür essenziell. 
 
4.1 Geschätzte Intelligenzminderung im Vergleich mit anderen Studien 
Eine Intelligenzminderung gilt als einer der Kennzeichen der TSC [45, 46, 99]. Die 
vorliegende Studie ergab eine ähnliche Quote von geschätzter Intelligenzminderung im 
Vergleich zu anderen Studien, die den Intelligenzquotienten genauer untersuchten. 
Parameter EpiSurgeDat Vergleichende Studien 
Intelligenzminderung 74% (n = 20) 42-75% 
 
  [5, 20, 41, 42, 82, 95, 97, 105] 
Tabelle 3: Subjektive Einschätzung der Intelligenzminderung im Vergleich mit Ergebnissen anderer 
Studien 
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4.2 Im MRT detektierte Tubera, subependymale Knoten und subependymale 
Riesenzellastrozytome 
Die Anzahl der Tubera und der subependymalen Riesenzellastrozytome lag leicht über 
dem durchschnittlichen Vorliegen in anderen Studien [14, 20, 23, 82, 97, 105]. Diese 
Differenz kann darauf zurückgeführt werden, dass in dieser Studie explizit Patienten mit 
symptomatischer Epilepsie eingeschlossen wurden und somit ein Bias bezüglich des 
Einschlusses von Patienten mit Hirnpathologien bestand. 
Parameter EpiSurgeDat Vergleichende Studien 
Tubera 96% (n = 25) 89% 
  [105] 
subependymale Knoten 70% (n = 19) 70-84% 
  [14, 20, 23, 82, 97, 105] 
subependymale 
Riesenzellastrozytoma 
37% (n = 10) 2-30% 
  [14, 20, 23, 82, 97] 
Tabelle 4: Relative Häufigkeit von nachgewiesenen Tubera, subependymalen Knoten und 
subependymaler Riesenzellastrozytome im kranialen MRT 
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4.3 Extraneurale Manifestationen 
4.3.1 Renale Manifestationen 
Im Vergleich mit anderen Studien hatten in dieser Studie nur 22% (n = 6) der TSC 
Patienten eine Nierenbeteiligung in Form von Angiomyolipomen und/oder 
Nierenzysten. Hier ist möglicherweise der ausschlaggebende Faktor wieder die 
Selektion der Patienten, weil nur Patienten mit symptomatischer Epilepsie in die Studie 
eingeschlossen wurden. 
Parameter EpiSurgeDat Vergleichende Studien 
 Renale Manifestationen  22% (n = 6) 64-78% 
  [5, 7, 11, 20, 49, 73, 82, 97] 
- Angiomyolipome 67% (n = 4) 45-61% 
  [5, 7, 20, 27, 73, 82, 97] 
- Nierenzysten 33% (n = 2) 15-32% 
  [5, 7, 20, 73, 82, 97] 
Tabelle 5: Vergleich der Rate von renalen Manifestationen in dieser und vorheriger Studien, unter 
Berücksichtigung von Angiomyolipomen und Nierenzysten 
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4.3.2 Dermatologische Manifestationen 
Insgesamt schienen in dieser Studie hypomelanotische Makulae, Shagreen Patches und 
periunguale Fibrome im Vergleich mit anderen Studien unterrepräsentiert zu sein. 
Mögliche Erklärungen zu der Diskrepanz zwischen dieser und Vergleichsstudien können 
einmal sein, dass beispielsweise hypomelanotische Makulae nur sehr schwierig 
festzustellen sind. Hierzu wäre ein wichtiges Hilfsutensil die Wood Lampe, die für eine 
zuverlässige Diagnostik nötig ist. Zum anderen kann der Durchmesser der 
hypomelanotischen Makulae zwischen wenigen Millimeter bis mehreren Zentimetern 
variieren [93] und die Makulae kommen mit zunehmendem Alter weniger vor [98], was 
das Auffinden weiter erschwert. Auch ein möglicher Dokumentationsbias muss in 
Betracht gezogen werden. 
Parameter EpiSurgeDat Vergleichende Studien 
 Dermatologische 
Manifestationen  
96% (n = 26) 80-97% 
  [44, 48, 87, 97] 
- faziale Angiofibrome
 Angiofibrome 
73% (n = 19) 75-93% 
 [20, 44, 48, 83, 97, 98] 
- hypomelanotische 
 Makulae 
58% (n = 15) 65-97% 
  [48, 50, 87, 97, 98] 
- periunguale Fibrome 8% (n = 2) 15-80% 
  [3, 44, 48, 97, 98] 
- Shagreen Patches 16% (n = 4) 20-83% 
  [44, 48, 87, 97, 98] 
Tabelle 6: Relative Häufigkeit dermatologischer Manifestationen im Vergleich mit anderen Studien 
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4.4 Genetische Testung auf das Vorliegen der Mutationen TSC1 und TSC2 
In dieser Studie konnte bei 33% (n = 3) der getesteten 9 TSC Patienten weder eine 
Mutation im TSC1 noch im TSC2 Gen festgestellt werden. Dies ist insbesondere 
deswegen interessant, weil diese Mutation in etwa die gleichen Zahlen der 
vergleichenden Studien widerspiegeln. In den anderen Studien wurden auch in 20-39% 
der klinisch diagnostizierten TSC Patienten keine Mutation der beiden bekannten Gene 
nachgewiesen. [5, 20, 43, 82, 97]  
Dies legt zwei Hypothesen nahe: Zum einen könnte es eine noch nicht bekannte TSC 
Mutation geben. Zum anderen würden Mosaike zumindest einen Teil der nicht 
gefundenen Mutationen erklären. Es wird angenommen, dass die Mosaikrate bei 
sporadischen TSC-Mutationen bei 10-20% liegt [79, 94].  
Der hohe Prozentsatz nicht zuweisbarer TSC Gendefekte ist wissenschaftlich gesehen 
unbefriedigend. Es wurde der Forschung allgemein geraten, die genetischen 
Untersuchungen bei möglichst vielen Erkrankten durchzuführen [20, 38, 72, 75]. 
TSC2 Mutationen zeigen in der Regel schwerere Symptome, so wird bei diesen 
Patienten im Schnitt die Diagnose neun Jahre vor Patienten mit einer TSC1 Mutation 
diagnostiziert und sogar elf Jahre vor Patienten, bei denen keine Mutation nachgewiesen 
werden konnte [86]. Auch in dieser Studie wiesen die Patienten mit einer TSC2 
Mutation eine frühere Manifestation der Anfälle, sowie insgesamt ausgeprägtere 
Symptome auf, als Patienten mit einer TSC1 Mutation. 
  
Diskussion 
 
57 
4.5 Prozentsatz refraktärer Epilepsien und West-Syndrome im Vergleich mit 
anderen Studien 
Ein wichtiger Aspekt dieser Studie war die Präsenz der Epilepsie bei TSC Patienten. 
Durch die Selektion der Patienten in dieser Studie waren der hohe Prozentsatz der 
diagnostizierten refraktären Epilepsien sowie der relativ hohe Prozentsatz der im ersten 
Lebensjahr aufgezeichneten West-Syndrome im Vergleich mit anderen Studien 
erklärbar. 
Parameter EpiSurgeDat Vergleichende Studien 
Epilepsie 100% (n = 27) 63-95% 
  [5, 14, 15, 20, 21, 30, 39, 39, 47, 
82, 90, 97] 
refraktäre Epilepsie 78% (n = 21) 20% und 63%  
  [97] und [15] 
West Syndrom 48% (n = 13) 20-40% 
  [30, 31, 56, 65] 
Tabelle 7: Relative Häufigkeiten von Patienten mit symptomatischer Epilepsie, refraktärer Epilepsie und 
von im ersten Lebensjahr an einem West-Syndrom erkrankten Patienten 
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4.6 Anfallsergebnis nach epilepsiechirurgischer Intervention 
Die erste TSC Operation, in der Tubera zur Symptomkontrolle einer Epilepsie entfernt 
wurden, wurde bereits im Jahre 1966 dokumentiert [71]. 
Bis heute hat sich die operative Technik sehr weit entwickelt, so dass sich nicht nur eine 
Symptomverbesserung bei den Anfällen verzeichnen ließ, sondern teilweise sogar eine 
Anfallsfreiheit der TSC Patienten.  
Der hier dargestellte große Unterschied im Outcome zu anderen Studien nach einer 
neurochirurgischen Intervention war auch auf die sehr kleine Population (n = 11) der 
operierten Patienten zurückzuführen. In Studien mit größerer Fallzahl war eine 
postoperative Anfallsfreiheit mit bis zu 80% angegeben. [56, 78, 104] 
Der Unterschied könnte durch einen reporting-Bias zu erklären sein. 
Eine multizentrische Erfassung hat den potenziellen Vorteil, dass Anreize für einen 
reporting-Bias größer sind, da die Erfolgszahlen nicht auf ein einzelnes Zentrum 
bezogen werden können. 
Parameter EpiSurgeDat Vergleichende Studien 
Anfallsfreiheit 36% (n = 4) Engel 1996 [25] 
27% (n = 3) ILAE 2001 [103] 
55%-80% 
  [6, 18, 52, 56, 63, 78, 88, 
100, 101, 104] 
Tabelle 8: Rate postoperativ anfallsfreier Patienten 
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4.7 Verordnete Antiepileptika  
Die Behandlung einer Epilepsie mit Antikonvulsiva ist vielfältig. Im besonderen 
Hinblick auf TSC sind Vigabatrin, Lamotrigin und Felbamat Standardmedikamente 
[30]. 
Besonders auffällig bei der Verschreibungshäufigkeit der einzelnen Antiepileptika war, 
dass Vigabatrin in dem Patientenkollektiv dieser Studie am häufigsten verschrieben 
wurde. Die Verordnungshäufigkeit lag bei 44% (n = 12). Im Vergleich dazu wurde bei 
einer bundesweiten Studie bei allen Epilepsiepatienten Deutschlands 2009 Vigabatrin 
lediglich bei 0,4% (n = 2.269) verschrieben. Das am meisten verschriebene 
Antiepileptikum in Deutschland war 2009 Valproat mit 30%, (n = 188.885) wohingegen 
in dieser Studie Valproat bei 26% (n = 7) der Patienten verschrieben wurde. Zum 
Vergleich der beiden Studien muss man bedenken, dass bei dieser Studie 27 Patienten 
ausgewertet wurden und in der bundesweiten Studie von 2009 634.566 Patienten [33]. 
Es konnte aber auch gezeigt werden, dass allgemein Antiepileptika in Deutschland nicht 
standardisiert verschrieben wurden [34]. 
Vigabatrin ist ein effektives Antiepileptikum bei Epilepsien von TSC Patienten, welches 
auch für die Therapie des West-Syndroms bei Patienten mit TSC zugelassen ist. Es 
scheint in der Tat besser bei diesem selektierten Patientenkollektiv der TSC Patienten zu 
wirken, als bei Patienten, die keine TSC als Grunderkrankung haben [35]. Vigabatrin 
führte in bis zu 73% zu einer Anfallsreduktion um mehr als 50% und in bis zu 41% zu 
einer Anfallsfreiheit [17]. Ebenfalls scheint Vigabatrin bei TSC Patienten das 
wirksamste Antiepileptikum zu sein [67]. 
Auch andere Methoden zur Symptomkontrolle der Anfälle von TSC Patienten, wie 
beispielsweise eine ketogene Diät oder eine Vagus-Nerv-Stimulation haben sich 
bewährt [24, 32, 36, 37, 51, 53, 54, 60, 61, 70]. 
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4.8 Nutzen der Verordnung von mTOR Inhibitoren 
In dieser Studie konnte zwar ein positiver Nutzen von mTOR Inhibitoren verzeichnet 
werden. Allerdings waren die beobachteten Zahlen so gering, dass weitere Studien mit 
größeren Fallzahlen wichtig sind. 
Der Einsatz von mTOR Inhibitoren wird zurzeit noch erforscht, aber Erfolge in der 
Behandlung von Epilepsien, Reduktion von epidymalen Knoten oder renalen 
Angiomyolipomen konnten bereits gezeigt werden. [2, 8, 29, 57, 58] 
 
4.9 Ausblick 
Die Datenbank umfasst bisher Daten, die von Ärzten erhoben und eingetragen wurden. 
Dadurch sollten objektive und valide Daten erhoben werden. 
Daten über Lebensqualität könnten in Zukunft durch speziell dafür entwickelte 
Fragebögen, die an die Patienten adressiert sind, erhoben werden und in die Datenbank 
eingepflegt werden. Es ist sogar möglich, Fragebögen auf ein Tablet zu implementieren, 
die per „point and click“ beantwortet werden könnten. Die so digital eingegebenen 
Daten könnten direkt online in die Datenbank eingepflegt werden. Dies könnte zum 
Beispiel die Qualität der Aussage über zuhause stattgefundene Anfälle verbessern, wenn 
ein „Online-Anfallstagebuch“ eingesetzt werden würde. So könnten subjektiv erfahrene 
Facetten der Lebensqualitäten ebenso berücksichtigt werden. 
Da die Lymphangiomyomatose und die multifokale mikronoduläre Pneumozyten 
Hyperplasie der Lunge eine relativ hohe Prävalenz mit 2-40%, beziehungsweise 71% 
aufweisen [1, 10, 12, 66, 84, 92], hat sich bei der Auswertung dieser Studie ergeben, 
dass sich hier eine Erweiterung im Sinne eines zusätzlichen Fragenkatalogs des Moduls 
„TSC“ der Datenbank anbieten würde. 
Trotz der im Jahr 2004 festgelegten Major- und Minor-Kriterien (siehe Anhang), kam es 
laut der Studie „Tuberous Sclerosis Complex: Diagnostic Challenges, Presenting 
Symptoms, and Commonly Missed Signs“ aus dem Jahre 2010 von Staley et al. noch 
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immer bei 39% der TSC Patienten zu übersehenen Symptomen, wodurch das 
Diagnosealter im Durchschnitt bei 7,5 Jahren liegt. Zu diesen Symptomen gehörten 
unter anderem epileptische Anfälle und dermatologische Auffälligkeiten. Wenn diese 
Symptome früher richtig gedeutet würden und somit eine TSC schneller diagnostiziert 
werden könnte, bestünde Hoffnung auf Senkung von Morbidität und Mortalität. Denn 
durch eine frühe Diagnose könnten Komplikationen minimiert werden, indem die 
Patienten lebenslange prophylaktische Untersuchungen und benötigte Behandlung 
erhielten [86]. 
Durch eine ausgebaute Datenbank EpiSurgeDat bieten sich weitere Studien an, die 
wichtige Faktoren klarer erkennen lassen, um Symptome früher zu erkennen und zu 
behandeln. 
 
4.10 Tuberous Sclerosis registry to increase disease awareness 
Das Internationale Register zur Erfassung von Daten über Patienten mit TSC 
„TuberOus SClerosis registry to increAse disease awareness“ (TOSCA) lief am 
25.04.2013 an. Dies ist eine explorative Studie. In diesem Register werden 
Informationen über Manifestationen, Interventionen und Ergebnisse von Behandlungen 
gesammelt. Auch hier wird ein besonderes Augenmerk auf das Medikament Votubia® 
(Wirkstoff: Everolimus, ein mTOR-Inhibitor) gelegt, um die 
Verschreibungsindikationen besser beurteilen zu können. 
TOSCA erfasst allgemeinere Daten als EpiSurgeDat, wohingegen bei EpiSurgeDat ein 
Schwerpunkt auf die Epilepsie gelegt wurde [96]. Dennoch überschneiden sich 
zahlreiche Informationen. Es ist möglich, den Datensatz aus EpiSurgeDat in eine Excel 
Tabelle zu exportieren.  
Eine Kooperation beider Datenbanken hätte den Vorteil, dass sie zentral organisiert 
werden könnten. So würden doppelte Untersuchungen und Dokumentationen von 
Patienten vermieden. Durch die sich ergänzenden Informationen könnte ein noch 
breiteres Spektrum der TSC Erkrankung beschrieben werden.  
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5. Zusammenfassung 
Über 90% der Patienten mit TSC leiden an einer Epilepsie. Die vorgelegte retrospektive 
datenbankgestützte Kohortenstudie von Patienten mit TSC-assoziierter Epilepsie 
untersuchte nur Patienten, die ein Video-EEG-Monitoring durchlaufen hatten und somit 
genauestens phänotypisiert waren. Sie verfolgte das Ziel, die TSC-assoziierte Epilepsie 
genauer zu charakterisieren und den Einfluss einer chirurgischen Therapie mit dem 
einer konservativen medikamentösen Therapie zu vergleichen. 
Nach Etablierung eines Moduls für die internetbasierte Dateneingabe von TSC 
relevanten Daten wurden an acht Institutionen Ethikvoten eingeholt, drei Zentren 
(Marburg, Kehl-Kork und Freiburg) gaben Daten von insgesamt 28 Patienten ein, 
wovon 27 Datensätze ausgewertet werden konnten. 
Alle eingeschlossenen Patienten litten an einer symptomatischen Epilepsie. Bei 90% der 
durchgeführten EEGs konnten interiktale epilepsietypische Potenziale nachgewiesen 
werden.  
Bei aufgezeichneten Anfällen konnten in 50% eine unifokale Anfallsursprungszone 
gefunden werden. 
Bei neun Patienten wurden genetische Testungen auf eine Mutation im TSC1 und TSC2 
Gen durchgeführt. Bei drei Patienten (33%) konnten trotz der klinischen Diagnose TSC 
weder eine Mutation im TSC1, noch im TSC2 Gen nachgewiesen werden. 
Bei allen Patienten wurden extraneurale Manifestationen beschrieben, wobei die 
strukturellen Hautmanifestationen am häufigsten diagnostiziert wurden: 73% der 
Patienten litten an fazialen Angiofibromen, 58% an White Spots, 16% an Shagreen 
Patches und 8% an Koenen Tumoren. 
Bei elf Patienten wurde eine neurochirurgische Intervention durchgeführt. Davon waren 
vier (37%) nach dem Engel Outcome anfallsfrei. 
Zwei Patienten wurden mit Everolimus therapiert, einer dieser Patienten konnte von 
dieser Medikation profitieren, indem die Anfallshäufigkeit um 50% reduziert werden 
konnte. Bei dem anderen Patienten wurde weder eine Reduktion noch eine Häufung der 
Anfallsfrequenz verzeichnet. 
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Multizentrische Datenbanken wie EpiSurgeDat werden gebraucht, damit eine kleine 
Gruppe von Patienten umfassend beobachtet und deren Daten zusammengetragen 
werden können. Nur so kann die dezentrale Kompetenz von mehreren Krankenhäusern 
gebündelt werden, um eine ausreichende Präsentation zu erzielen. Dadurch kann die 
Betreuung, Beratung und Behandlung der Erkrankten, sowie deren Familien- und 
Bekanntenkreis ausgebaut werden. 
Eine weitere Betreuung dieser Datenbank ist demnach wichtig, damit in Zukunft weitere 
Daten eingepflegt werden und nach dieser ersten Auswertung weitere Datenanalysen 
folgen werden, größere Patientenzahlen erhoben werden und somit zuverlässigere 
Aussagen getroffen werden können. 
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5.1 Summary 
27 patients with tuberous sclerosis complex (TSC) were analysed with the internet-
based database EpiSurgeDat, which was exclusively developed for this retrospective 
cohort study. The purpose of the study was to present well-phenotyped TSC patients 
who furthermore suffered from epilepsy. Three TSC centers (Marburg, Kehl-Kork, 
Freiburg) participated in the study. 
The collected data contains general information about the patients, for instance about 
their demography, socio-economics or neuropsychology. However, the points of interest 
are specific information about the presentation of TSC and the explicitly described 
characterisation of the seizure disorders.  
All included patients suffered from epilepsy. In 90% of the EEGs interictal discharges 
were recognised, and in 50% of the recorded seizures had an unifocale onset zone. 
Nine patients underwent a genetic testing of a mutation of TSC1 or TSC2 genes. In 
three patients (33%) none of theses mutations were detected. 
A neurosurgery was done in 11 patients, afterwards four (37%) of them were seizure 
free.  
Two patients were treated with Everolimus, one of them witnessed a reduction of his 
seizure frequency of 50%, the other one had neither a reduction nor an increase of his 
seizure frequency. 
The database was established to improve the cooperation of TSC centers. Additionally, 
it contributed to the research of the rare genetic disease TSC, and it should improve 
treatment of future patients. This dissertation serves as a starting point for further work 
in this field. 
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Positive Ethikkommissionsanträge 
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Ergänzungsantrag für Marburg 
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Anhang – Ethikkommissionsvoten, Hamburg 
 
96 
Hamburg 
 
Anhang – Ethikkommissionsvoten, Greifswald 
 
97 
Greifswald
Anhang – Ethikkommissionsvoten, Berlin 
 
98 
Berlin Charité 
Anhang – Ethikkommissionsvoten, Kiel 
 
99 
Kiel
Anhang – Ethikkommissionsvoten, Regensburg 
 
100 
Regensburg
Anhang – Ethikkommissionsvoten, Freiburg 
 
101 
Freiburg
Anhang – Ethikkommissionsvoten, Tübingen 
 
102 
Tübingen 
 
 
  
Anhang – Unbedenklichkeitsschreiben des Marburger Datenschutzbeauftragten 
 
103 
Datenschutzrechtliche Unbedenklichkeitsschreiben des Marburger Datenschutzbeauftragten über die Software EpiSurgeDat 
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Patientenaufklärung/ -einverständniserklärung Standard Version 
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Basis Fragebogen der AG Epilepsiechirurgie 
Tabelle 9: Demografische Daten/sozioökonomischer Status, Vorlage des AG Epilepsiechirurgie 
Variablen  Erfassungsmodus 
Geschlecht  männlich/weiblich/unklar  
Geburtsmonat/-jahr  . . . /. . .  
Erstdiagnose Monat/-Jahr  . . . /. . . 
Führerschein  ja    nein  
Berufstätig ja, nämlich    Vollzeit / Teilzeit / Selbstständig / 
Hausfrau      / Ausbildung / 
Umschulung / Zivildienst etc.     / Sonstiges  
 nein, nämlich    Erwerbsunfähigkeitsrente /  
     Berufsunfähigkeitsrente / 
Altersrente /      Witwenrente / 
Dauerhaft krankgeschrieben  
Feste Partnerschaft  ja    nein 
Lebensform  Alleine / bei Eltern oder Angehörigen / betreute Wohngruppe / Internat, Heim / 
eigene Kinder  
Medikation 1 Antiepileptika ja  nein   ggf. Handelsname und Dosis 
Medikation 2 Sonstiges Ja  nein   ggf. Handelsname und Dosis 
Rosenow 2007 [77] 
 
Tabelle 10: der von der AG Epilepsiechirurgie entwickelte Fragebogen für Klinische 
Daten/Diagnostik 
Variablen Antwortmöglichkeiten 
Syndrom/Anamnese  
Epileptologische Diagnose TLE/MTLE/FLE/PLE/OLE/Multilobär/Hemisphärisch 
Seite rechts/links/bilateral 
Auren ja  nein 
Auren/Monat (letzte 3 Monate) . . . 
Anfälle (außer Auren oder GTKA) / Monat 
(letzte 3 Monate) 
. . . 
Frequenz GTKA / Monat (letzte 3 Monate . . . 
voroperiert ja  nein 
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Diagnostik  
Datum 1. MON Monat / Jahr . . . /. . . 
Invasives Monitoring ja  nein 
Interiktale ETPs ja, nämlich:  regional / lateral / bilateral 
nein 
Anfälle im MON ja  nein 
Ictales SPECT ja nein 
Psychiatrische Vorbehandlung ja, nämlich:  ambulant / stationär / k. A. 
nein 
Psychiatr. Medikation keine / Antidepressivum / Neuroleptikum / Andere (z. B. 
Schlafmedikation) / k. A. 
Familienanamnese psychiatr. Erkrankungen Positiv / negativ / k. A. 
Globale Einschätzung: Ist Pat. psychiatr. Fall? ja  nein 
Weitere psychiatr. Daten ja  nein 
ggf. Fachpsychiatr. Konsil, DSM-IV / ICD-10 / BDI / SCL-
90-R 
k.A. 
Neuropsychologische Diagnostik ja  nein 
bei Kindern Entwicklungsneurologische U ja  nein 
Entwicklungsverzögerung ja  nein 
ggf. Angabe welcher Test: EQ5, Quolie31, Quolie10, SF36, 
andere 
Wada-Test ja  nein 
MRT ja, nämlich: Tesla < 1,5 / 1,5 T / > 1,5 T und < 3 T / 
≥ 3 T / T unklar 
nein 
MRT-Befund 
(bitte ankreuzen) 
Hippocampussklerose / Neoplasie (inkl. 
Missbildungstumore) / Kortikale Entwicklungsstörung 
(ohne Missbildungstumoren) / Phakomatose / Perinatale 
postischämische / -hypoxische Läsion /  
Vaskuläre Malformation/Narbe (neokortikaler 
Substanzdefekt ohne / mit Gliose) / Sonstige 
Pathologie: /Unklar/Keine erkennbare epileptogene Läsion 
Lokalisation 1 
(ggf. Mehrfachankreuzungen bei Involvierung 
mehrerer Lappen / Regionen; bei fehlender 
Läsion keine Ankreuzung 
temporo-mesial links / temporal neokortikal links / frontal 
links /  
parietal links / occipital links / insulär links /  
temporo-mesial rechts / temporal neokortikal rechts / frontal 
rechts / parietal rechts / occipital 
rechts / insulär rechts 
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Lokalisation 2 
(ggf. Mehrfachnennungen) 
Motorkortex / Broca / Wernicke / keine eloquenten Areale 
involviert 
fMRT ja (Sprache) / ja (Motorik) / ja (andere Modalität) 
nein 
PET ja  nein 
MEG ja  nein 
fTCD ja  nein 
Rosenow 2007 [77] 
 
Tabelle 11: der von der AG Epilepsiechirurgie entwickelte Fragebogen für durchgeführte Therapien 
Variablen Antwortmöglichkeiten 
OP Indikation 
gestellt 
ja / nein / bedingt / Kand. f. VNS 
OP-Datum . . . /. . . /. . . 
OP-Art 
(bitte ankreuzen mit 
zusätzl. 
Spezifikation 
sAHE 
 
Po lresektion mit 
sAHE 
 
2/3 
Temporallappenrese
ktion  
 
Polresektion ohne 
Hippokampektomie 
 
Läsionektomie  
 
Topectomie  
 
Lobektomie  
 
 
 
Multilobäre 
Resektion  
Hippokampus <3 cm/> 3 cm 
 
Hippokampus <3 cm/>3 cm 
 
 
Hippokampus <3 cm/>3 cm 
 
 
 
G. parahippokampalis <3 
cm/>3 cm 
 
komplett/inkomplett 
 
Läsion komplett / inkomplett 
entfernt 
temporal / frontal / parietal / 
okzipital (richtigen Lappen 
benennen) 
 
temporal / frontal / parietal / 
okzipital (richtigen benennen) 
G. parahippokampalis 
<3cm/>3cm 
G. parahippokampalis 
<3cm/>3cm 
 
G. parahippokampalis 
<3cm/>3cm 
 
 
Lat. Cortex <3 cm/> 3 cm 
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Hemisphärektomie 
 
MSLT  
 
 
Callosotomie  
 
VNS-Implantation  
 
Wie? . . . . . . . 
 
alleine / zusätzlich zur 
Resektion 
 
komplett / inkomplett / cm 
 
links/rechts 
OP-Seite links / rechts / k. A. 
IntraOP ECOG ja  nein 
Neuronavigation ja  nein 
Vollst. Resektion 
nach MRT 
ja  nein 
PostOP Defizite 
reversibel 
ja  nein 
ggf. erwartet / unerwartet 
PostOP Defizite 
irreversibel 
ja  nein 
ggf. erwartet / unerwartet 
Reha ja  nein 
Neuropath. 
Kategorie 
Hippokampussklerose / Neoplasie / Malformation / Phakomatose / Perinatale 
postischämische / -hypoxische Läsion / Vasculär / Entzündlich / andere Läsion / keine 
Läsion / duale Pathologie / unklar 
Referenzpathologie 
vorhanden 
(neuropath. 
Epilepsie Register) 
ja  nein 
ggf. ER Nummer 
Frischgewebe 
asserviert 
ja  nein 
Rosenow 2007 [77] 
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Tabelle 12: von der AG Epilepsiechirurgie entwickelte Fragebogen für die Follow Ups der 
registrierten Aufnahmen 
Variablen Antwortmöglichkeiten 
Outcome 1 Jahr  
Monate seit OP  
Führerscheinstatus ja 
nein 
Sozialer / Beschäftigungsstatus berufstätig / krankgeschrieben / arbeitssuchend / 
berentet 
Interiktale ETPs im EEG ja 
nein 
Engel - Outcome  
ILAE - Outcome  
Fortbestehendes postOP Defizit ja 
nein 
ggfs. erwartet / unerwartet 
Neuropsychologie ja 
nein 
Psychiatrisches FU ja 
nein 
LQ gemessen ja 
nein 
ggfs. Angabe welcher Test: EQ5, Quolie31, Quolie10, 
SF36, andere 
Medikation 1 Antiepileptika ja 
nein 
ggf: Handelsname und Dosis 
Outcome 2 Jahre  
 wie oben 
Outcome 5 Jahre  
 wie oben 
Rosenow 2007 [77] 
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Diagnose-Kriterien für TSC nach Roach und Sparanga 2004 
Um die Diagnose stellen zu können, müssen zwei Läsionen in mindestens zwei Organsystemen oder 
zumindest unterschiedliche Läsionen desselben Organes vorliegen. 
Hauptmerkmale  
 Faziale Angiofibrome oder Bindegewebsnävus der Stirn 
Nichttraumatische unguales oder periunguales Fibrom 
Hypomelanotische Makulae (mehr als drei) 
Shagreen Patch (Bindegewebsnaevus) 
Tuber im Kortex
1
 
Subependymaler Gliaknoten 
Subependymales Riesenzellastrozytom 
Multiple retinale Hamartome 
Kardiales Rhabdomyom (einzeln oder multiple) 
Pulmonale Lymphangiomyolipomatose
2
 
Renale Angiomyolipome
2
 
Nebenmerkmale  
 Multiple zufällig verteilte Zahnschmelzdefekte 
Hamartomatöse Rektumpolypen
3
 
Knochenzysten 
Radiäre Heterotopien in der weißen Hirnsubstanz
4
 
Gingivale Fibrome 
Nichtrenale Hamartome
3
 
Retinale unpigmentierte Flecken  
„Konfettiflecken“ der Haut 
Multiple Nierenzysten
3
 
1. Falls Tubera des Kortex und Heterotopien in der weißen Hirnsubstanz parallel erscheinen sollten, sollten sie als ein 
Merkmal gewertet werden. 
2. Falls pulmonale Lymphangiomyomatosen und renale Angiomyolipome analog vorhanden sein sollten, sollten 
weitere Merkmale Vorliegen, ehe die Diagnose TSC als bewiesen gilt. 
3. Histologische Diagnosesicherung ist empfohlen 
4. Eine radiologische Bestätigung ist ausreichend 
 
Daher gilt: 
 Eine TSC gilt als gesichert, wenn zwei Hauptmerkmale oder ein Hauptmerkmal und zwei 
Nebenmerkmale vorliegen. 
 Als wahrscheinlich wird eine TSC eingestuft, wenn ein Hauptmerkmal und ein 
Nebenmerkmal vorhanden sind. 
 Und ein TSC Verdacht liegt vor, wenn entweder ein Hauptmerkmal oder zwei 
Nebenmerkmale bewiesen werden können. [76] 
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Pseudonymisierte Daten der eingetragenen Patienten, die zur Auswertung verwendet wurden 
Demografie 
Num
ber 
Patient (Pat-
ID) - LINK 
Patient (Add-
ID) - LINK Centre 
Form (ID) 
- LINK 
Gen
der 
Date of 
birth: Age 
Marital 
status? 
If not married, 
partnership? 
Childr
en? Housing? Age2 
1 ayj247 
OG-KORK-
0001 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum (TSC) 1323 
fem
ale 
--
.05.199
5 
001
207         
Not 
married 
 
no 
with parents or other 
relatives 
1
2 
2 bke643 
OG-KORK-
0005 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum (TSC) 1552 
mal
e 
--
.07.199
0 
000
904         
Not 
married no no 
with parents or other 
relatives 9 
3 cob112 
OG-KORK-
0003 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum (TSC) 1453 
fem
ale 
--
.02.199
1 
001
500         
Not 
married no no 
with parents or other 
relatives 
1
5 
4 cxf407 
OG-KORK-
0002 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum (TSC) 1399 
mal
e 
--
.07.198
7 
002
101         
Not 
married unknown no 
with parents or other 
relatives 
2
1 
5 aaa000 MR-UK-0009 
Epilepsiezentrum Hessen 
(EZH), Marburg (TSC) 355 
mal
e 
--
.07.199
1 
001
901         
Not 
married no no 
with parents or other 
relatives 
1
9 
6 ajy296 MR-UK-0010 
Epilepsiezentrum Hessen 
(EZH), Marburg (TSC) 1165 
fem
ale 
--
.10.199
1 
001
910         
Not 
married unknown no 
with parents or other 
relatives 
1
9 
7 jsb456 MR-UK-0014 
Epilepsiezentrum Hessen 
(EZH), Marburg (TSC) 1291 
mal
e 
--
.08.201
2 
000
103         
Not 
married 
 
no 
with parents or other 
relatives 1 
8 kdj902 MR-UK-0007 
Epilepsiezentrum Hessen 
(EZH), Marburg (TSC) 372 
mal
e 
--
.06.199
9 
000
207         
Not 
married no no 
with parents or other 
relatives 2 
10 lbr741 
 
Epilepsiezentrum Hessen 
(EZH), Marburg (TSC) 1 
fem
ale 
--
.05.199
2 
002
003         
Not 
married no no 
with parents or other 
relatives 
2
0 
11 sgh247 MR-UK-0012 
Epilepsiezentrum Hessen 
(EZH), Marburg (TSC) 801 
fem
ale 
--
.03.196
6 
004
601         Married 
 
no with partner, own family 
4
6 
12 uvw838 MR-UK-0008 
Epilepsiezentrum Hessen 
(EZH), Marburg (TSC) 341 
fem
ale 
--
.03.198
0 
002
408         Married 
 
no with partner, own family 
2
4 
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13 wky222 MR-UK-0001 
Epilepsiezentrum Hessen 
(EZH), Marburg (TSC) 84 
mal
e 
--
.06.197
4 
003
103         
Not 
married yes no 
with foster family / 
nursing home 
3
1 
14 wpu134 MR-UK-0005 
Epilepsiezentrum Hessen 
(EZH), Marburg (TSC) 241 
fem
ale 
--
.05.199
2 
001
702         
Not 
married no no 
with parents or other 
relatives 
1
7 
15 ydh837 MR-UK-0013 
Epilepsiezentrum Hessen 
(EZH), Marburg (TSC) 761 
mal
e 
--
.05.200
5 
000
509         
Not 
married no no 
with parents or other 
relatives 5 
16 bsk902 FR-UK-0007 
UK Freiburg, Neurozentrum 
(TSC) 1201 
mal
e 
--
.05.200
6 
000
509         
Not 
married no no 
with parents or other 
relatives 5 
17 csw840 FR-UK-0010 
UK Freiburg, Neurozentrum 
(TSC) 1650 
fem
ale 
--
.10.197
5 
002
811         Married 
 
no with partner, own family 
2
8 
18 dpm356 FR-UK-0008 
UK Freiburg, Neurozentrum 
(TSC) 1226 
mal
e 
--
.08.199
2 
001
808         
Not 
married no no 
with parents or other 
relatives 
1
8 
19 fts259 FR-UK-0006 
UK Freiburg, Neurozentrum 
(TSC) 1085 
mal
e 
--
.11.200
7 
000
407         
Not 
married no no 
with parents or other 
relatives 4 
20 lsy962 FR-UK-0009 
UK Freiburg, Neurozentrum 
(TSC) 1621 
mal
e 
--
.11.198
5 
002
600         
Not 
married no no 
alone (not foster family / 
nursing home) 
2
6 
21 mej100 FR-UK-0011 
UK Freiburg, Neurozentrum 
(TSC) 1701 
mal
e 
--
.06.199
9 
001
308         
Not 
married no no 
with parents or other 
relatives 
1
3 
22 phl468 FR-UK-0012 
UK Freiburg, Neurozentrum 
(TSC) 1741 
mal
e 
--
.07.198
9 
001
310         
Not 
married no no 
with parents or other 
relatives 
1
3 
23 pqf765 FR-UK-0001 
UK Freiburg, Neurozentrum 
(TSC) 901 
fem
ale 
--
.06.200
7 
000
210         unknown 
 
no 
with parents or other 
relatives 2 
24 qpc185 FR-UK-0013 
UK Freiburg, Neurozentrum 
(TSC) 1801 
mal
e 
--
.11.200
2 
001
102         
Not 
married no no 
with parents or other 
relatives 
1
1 
25 roa147 FR-UK-0002 
UK Freiburg, Neurozentrum 
(TSC) 924 
mal
e 
--
.04.200
8 
000
510         
Not 
married 
 
no 
with parents or other 
relatives 5 
26 uyb258 FR-UK-0004 
UK Freiburg, Neurozentrum 
(TSC) 1021 
mal
e 
--
.02.201
000
004         
Not 
married no no 
with parents or other 
relatives 0 
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3 
27 vfe615 FR-UK-0003 
UK Freiburg, Neurozentrum 
(TSC) 989 
mal
e 
--
.03.201
2 
000
111         
Not 
married no no 
with parents or other 
relatives 1 
28 ywv605 FR-UK-0005 
UK Freiburg, Neurozentrum 
(TSC) 1054 
mal
e 
--
.05.200
0 
000
302         
Not 
married no no 
with parents or other 
relatives 3 
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Sozio-Ökonomie-Neuropsychologie-Quality of Life 
Nu
mb
er 
Patient 
(Pat-ID) - 
LINK 
Patient 
(Add-ID) - 
LINK Centre 
Form 
(ID) - 
LINK Schooling? 
School 
degree 
obtained? 
Driving 
license
? 
Allowed to drive  
(according to health 
status)? 
Emp
loye
d? 
Form 
(ID) - 
LINK2 
Intelligence 
below 
average? 
A
g
e 
1 ayj247 
OG-
KORK-
0001 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum 
(TSC) 1324 
Special school for 
mentally challenged 
children 
 
no 
 
no 1327 severe 
1
2 
4 bke643 
OG-
KORK-
0005 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum 
(TSC) 1553 
Special school for 
mentally challenged 
children 
 
no no no 1556 moderate 9 
7 cob112 
OG-
KORK-
0003 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum 
(TSC) 1454 Regular school no no no no 1457 slightly 
1
5 
10 cxf407 
OG-
KORK-
0002 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum 
(TSC) 1400 Regular school yes yes no yes 1413 no 
2
1 
12 aaa000 
MR-UK-
0009 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 356 
Special school for 
mentally challenged 
children 
 
no no no 359 severe 
1
9 
15 ajy296 
MR-UK-
0010 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 1166 Regular school yes yes no no 1169 no 
1
9 
16 jsb456 
MR-UK-
0014 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 1292 no schooling yet 
 
no no no 1295 moderate 1 
17 kdj902 
MR-UK-
0007 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 373 no schooling yet 
   
no 376 moderate 2 
21 lbr741 
 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 2 
Special school for 
mentally challenged 
children 
 
no no no 5 slightly 
2
0 
22 sgh247 
MR-UK-
0012 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 802 Regular school yes yes no yes 805 no 
4
6 
23 uvw838 
MR-UK-
0008 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 342 
Special school for 
mentally challenged 
 
unkno
wn no yes 345 no 
2
4 
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Marburg (TSC) children 
25 wky222 
MR-UK-
0001 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 85 
Special school for 
mentally challenged 
children 
 
no no no 88 moderate 
3
1 
27 wpu134 
MR-UK-
0005 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 242 
Special school for 
mentally challenged 
children 
 
no no no 245 slightly 
1
7 
30 ydh837 
MR-UK-
0013 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 762 no schooling yet 
 
no no no 765 no 5 
32 bsk902 
FR-UK-
0007 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 1202 no schooling yet 
 
no no no 1205 moderate 5 
33 csw840 
FR-UK-
0010 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 1651 
Special school for 
mentally challenged 
children 
 
no no no 1654 slightly 
2
8 
34 dpm356 
FR-UK-
0008 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 1227 
Special school for 
mentally challenged 
children 
 
no no no 1230 slightly 
1
8 
35 fts259 
FR-UK-
0006 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 1086 no schooling yet 
 
no no no 1089 slightly 4 
36 lsy962 
FR-UK-
0009 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 1622 Regular school yes no no yes 1625 no 
2
6 
37 mej100 
FR-UK-
0011 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 1702 
Special school for 
mentally challenged 
children 
 
no no no 1705 slightly 
1
3 
38 phl468 
FR-UK-
0012 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 1742 Regular school no no no no 1745 severe 
1
3 
39 pqf765 
FR-UK-
0001 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 902 no schooling yet unknown no no no 905 moderate 2 
40 qpc185 
FR-UK-
0013 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 1802 Regular school no no no no 1805 no 
1
1 
41 roa147 
FR-UK-
0002 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 925 no schooling yet 
 
no no no 928 moderate 5 
43 uyb258 
FR-UK-
0004 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 1022 no schooling yet 
 
no no no 1025 moderate 0 
44 vfe615 
FR-UK-
0003 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 990 no schooling yet 
 
no no no 993 severe 1 
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45 ywv605 
FR-UK-
0005 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 1055 no schooling yet 
 
no no no 1058 moderate 3 
Cranielle MRT Bilder – Teil 1 
N
u
m
b
e
r 
Patie
nt 
(Pat-
ID) - 
LINK 
Patie
nt 
(Add-
ID) - 
LINK Centre 
For
m 
(ID) 
- 
LIN
K 
MR
I-
Pat
hol
ogy
? 
if MRI-
patholog
y yes, 
Lateraliz
ation? 
n
o 
le
si
o
n
? 
hippo
camp
al 
scler
osis? 
dua
l 
pat
hol
ogy
? 
infl
am
ma
tor
y? 
malformation of 
cortical 
development 
(excluding 
developmental 
tumors)? 
neoplasm and 
developmental 
tumors (e.g. 
ganglioglioma, 
astrocytoma)? 
phakomatosis (e.g. 
hypothalamic 
harmatoma, 
neurofibromatosis type 
I+II, tuberous sclerosis, 
encephal 
vasc
ular 
malfo
rmati
on? 
peri- / 
postnatal 
ischemic / 
hypoxic 
lesion? 
1 
ayj24
7 
OG-
KOR
K-
0001 
Diakonie 
Kork 
Epilepsieze
ntrum 
(TSC) 
134
6 yes 
unknow
n 
n
o no no no no no yes no no 
4 
bke6
43 
OG-
KOR
K-
0005 
Diakonie 
Kork 
Epilepsieze
ntrum 
(TSC) 
155
8 yes right 
n
o no no no no no yes no no 
7 
cob1
12 
OG-
KOR
K-
0003 
Diakonie 
Kork 
Epilepsieze
ntrum 
(TSC) 
146
1 yes left 
n
o no no no no no yes no no 
1
0 
cxf40
7 
OG-
KOR
K-
0002 
Diakonie 
Kork 
Epilepsieze
ntrum 
(TSC) 
140
7 yes bilateral 
n
o no no no no no yes no no 
1
2 
aaa0
00 
MR-
UK-
0009 
Epilepsieze
ntrum 
Hessen 
(EZH), 
Marburg 480 yes 
unknow
n 
n
o no no no no no no no no 
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(TSC) 
1
5 
ajy29
6 
MR-
UK-
0010 
Epilepsieze
ntrum 
Hessen 
(EZH), 
Marburg 
(TSC) 
117
1 yes bilateral 
n
o no no no no no yes no no 
1
6 
jsb45
6 
MR-
UK-
0014 
Epilepsieze
ntrum 
Hessen 
(EZH), 
Marburg 
(TSC) 
129
7 yes bilateral 
n
o no no no no no yes no no 
1
7 
kdj90
2 
MR-
UK-
0007 
Epilepsieze
ntrum 
Hessen 
(EZH), 
Marburg 
(TSC) 378 yes bilateral 
n
o no no no no no yes no no 
2
1 
lbr74
1 
 
Epilepsieze
ntrum 
Hessen 
(EZH), 
Marburg 
(TSC) 7 yes bilateral 
n
o no no no no no yes no no 
2
3 
sgh2
47 
MR-
UK-
0012 
Epilepsieze
ntrum 
Hessen 
(EZH), 
Marburg 
(TSC) 807 yes 
unknow
n 
n
o no no no no no yes no no 
2
4 
uvw8
38 
MR-
UK-
0008 
Epilepsieze
ntrum 
Hessen 
(EZH), 
Marburg 
(TSC) 
114
7 yes right 
n
o no no no no no yes no no 
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2
6 
wky2
22 
MR-
UK-
0001 
Epilepsieze
ntrum 
Hessen 
(EZH), 
Marburg 
(TSC) 90 yes bilateral 
n
o no no no yes yes yes no no 
2
8 
wpu1
34 
MR-
UK-
0005 
Epilepsieze
ntrum 
Hessen 
(EZH), 
Marburg 
(TSC) 247 yes bilateral 
n
o no no no no no yes no no 
3
1 
ydh8
37 
MR-
UK-
0013 
Epilepsieze
ntrum 
Hessen 
(EZH), 
Marburg 
(TSC) 767 yes right 
n
o no no no no no yes no no 
3
3 
bsk9
02 
FR-
UK-
0007 
UK 
Freiburg, 
Neurozentr
um (TSC) 
120
7 yes bilateral 
n
o no no no no no yes no no 
3
4 
csw8
40 
FR-
UK-
0010 
UK 
Freiburg, 
Neurozentr
um (TSC) 
165
6 yes bilateral 
n
o no no no no no yes no no 
3
5 
dpm
356 
FR-
UK-
0008 
UK 
Freiburg, 
Neurozentr
um (TSC) 
123
2 yes bilateral 
n
o no no no no no yes no no 
3
6 
fts25
9 
FR-
UK-
0006 
UK 
Freiburg, 
Neurozentr
um (TSC) 
109
1 yes bilateral 
n
o no no no no no yes no no 
3
7 
lsy96
2 
FR-
UK-
0009 
UK 
Freiburg, 
Neurozentr
162
7 yes bilateral 
n
o no no no no no yes no no 
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um (TSC) 
3
8 
mej1
00 
FR-
UK-
0011 
UK 
Freiburg, 
Neurozentr
um (TSC) 
170
7 yes bilateral 
n
o no no no no no yes no no 
3
9 
phl4
68 
FR-
UK-
0012 
UK 
Freiburg, 
Neurozentr
um (TSC) 
174
7 yes bilateral 
n
o no no no no no yes no no 
4
0 
pqf7
65 
FR-
UK-
0001 
UK 
Freiburg, 
Neurozentr
um (TSC) 907 yes bilateral 
n
o no no no no no yes no no 
4
1 
qpc1
85 
FR-
UK-
0013 
UK 
Freiburg, 
Neurozentr
um (TSC) 
180
7 yes bilateral 
n
o no no no no no yes no no 
4
2 
roa1
47 
FR-
UK-
0002 
UK 
Freiburg, 
Neurozentr
um (TSC) 930 yes bilateral 
n
o no no no no no yes no no 
4
4 
uyb2
58 
FR-
UK-
0004 
UK 
Freiburg, 
Neurozentr
um (TSC) 
102
7 yes bilateral 
n
o no no no yes no yes no no 
4
5 
vfe6
15 
FR-
UK-
0003 
UK 
Freiburg, 
Neurozentr
um (TSC) 
100
1 yes bilateral 
n
o yes no no no no yes no no 
4
6 
ywv6
05 
FR-
UK-
0005 
UK 
Freiburg, 
Neurozentr
um (TSC) 
106
0 yes bilateral 
n
o no no no no no yes no no 
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Cranielle MRT Bilder – Teil 2 
N
u
m
be
r 
neo
cort
ical
? 
oth
er 
lesi
on? 
un
kn
ow
n? 
If MRI-pathologies: are 
one or more lesions 
considered to be 
epileptogenic? 
Form 
(ID) - 
LINK
2 
MRI 
perf
orme
d? 
Tu
be
rs
? 
If 
yes, 
how 
many
? 
Diamete
r of 
largest 
tuber: 
Diameter of 
second largest 
tuber (if more 
than one tuber): 
SEN 
(Subepen
dymal 
nodules)
? 
If yes, 
how 
many
?3 
Diamet
er of 
largest 
SEN: 
Diameter of 
second largest 
SEN (if more than 
one SEN): 
1 no no no yes 1347 yes 
ye
s >5 15   yes >5 6   
4 no no no yes 1559 yes 
ye
s >5     no       
7 no no no yes 1462 yes 
ye
s >5 10   no       
10 no no no yes 1408 yes 
ye
s >5 8   yes >5 0.5   
12 no no no unknown 361 yes 
ye
s >5 30   yes >5     
15 no no no yes 1172 yes 
ye
s >5     no       
16 no no no yes 1281 yes 
ye
s >5     no       
17 no no no yes 445 no                 
21 no no no yes 8 yes 
ye
s 2-5     yes 
unkno
wn     
23 no no no yes 808 yes no       no       
24 no no no yes 1140 yes 
ye
s 
unkno
wn     yes 1 20   
26 no no no yes 91 yes 
ye
s 1     yes 
unkno
wn     
28 no no no yes 248 yes 
ye
s 2-5     yes 
unkno
wn     
31 no no no yes 768 yes 
ye
s >5     yes >5     
33 no no no yes 1208 yes 
ye
s >5 30 27.5 yes >5 4 3.5 
34 no no no yes 1657 yes ye >5 24 22 yes >5 2.5 1.8 
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s 
35 no no no yes 1233 yes 
ye
s >5 28.5 24   >5 3 2.5 
36 no no no yes 1092 yes 
ye
s >5 30 27 yes >5 3 2 
37 no no no yes 1628 yes 
ye
s >5 24.5 23.5 yes >5 4 3.5 
38 no no no yes 1708 yes 
ye
s >5 24.5 22 yes 2-5 2 1.3 
39 no no no yes 1748 yes 
ye
s >5 25 23.5 yes >5 3 2.5 
40 no no no yes 908 yes 
ye
s >5 27 25.4 yes >5 8 7 
41 no no no yes 1808 yes 
ye
s >5 22.5 21.5 yes >5 6.5 5 
42 no no no yes 931 yes 
ye
s >5 34.5 28.5 yes >5 3.5 2.6 
44 no no no yes 1028 yes 
ye
s 1 28.5   no       
45 no no no yes 1002 yes 
ye
s >5 31 28 yes >5 6 5 
46 no no no yes 1061 yes 
ye
s >5 30 26 yes >5 7 6 
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Cranielle MRT Bilder – Teil 3 
N
u
m
b
er 
SEGA 
(Subepema
l giant cell 
astrocytom
as)? 
If 
yes, 
how 
man
y?4 
Diame
ter of 
larges
t 
SEGA: 
Diameter of 
second 
largest SGA (if 
more than one 
SEGA): 
If t.i.i. a lesion 
recorded+considered 
t.b. epileptog., epilepsy 
i.m.l. Temporal lobe 
epilepsy (TLE) 
If TLE, 
mesial 
temporal 
lobe 
epilepsy 
(MTLE)? 
If TLE, 
lateral 
temporal 
lobe 
epilepsy 
(LTLE)? 
Insula
r 
corte
x 
epilep
sy? 
Frontal 
lobe 
epilep
sy 
(FLE)? 
Parieta
l lobe 
epileps
y 
(PLE)? 
Occipit
al lobe 
epileps
y 
(OLE)? 
M
ult
ilo
ba
r 
Who
le 
hemi
sphe
re? 
un
kn
ow
n?
5 
1 yes 1 10   no no no no no no no no no no 
4 no       no no no no yes no no no no no 
7 no       no no no no yes no no no no no 
1
0 yes 1 3   no no no no no no no no no no 
1
2 no       no no no no no no no no no no 
1
5 no       no no no no no no no no no no 
1
6 yes 1     no no no no no no no no no no 
1
7 unknown       no no no no no no no 
ye
s no no 
2
1 yes 1     no no no no no no no 
ye
s no no 
2
3 yes 
unkn
own     no no no no no no no no no no 
2
4 yes 1 10   no no no no no no no no no no 
2
6 no       yes yes yes no yes no no no no no 
2
8 yes 1     no no no no no no no 
ye
s no no 
3
1 yes 1     no no no no no no no no no no 
3
3 yes 1 13.5   no no no no no no no 
ye
s no no 
3 no       yes no yes no no no no no no no 
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4 
3
5 no       no no no no no no no no no no 
3
6 no       no no no no yes yes no 
ye
s no no 
3
7 no       no no no no no no no no no 
ye
s 
3
8 no       no no no no no yes no no no no 
3
9 yes 1 25   no no no no yes no no no no no 
4
0 no       no no no no no no no 
ye
s no no 
4
1 no       yes no yes no no no no no no no 
4
2 no       no no no no no no no 
ye
s no no 
4
4 no       no no no no yes no no no no no 
4
5 no       no no no no yes no no no no no 
4
6 no       yes yes no no no yes no 
ye
s no no 
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Extraneurale Manifestatioen 
N
u
m
b
er 
Patie
nt 
(Pat-
ID) - 
LINK 
Patien
t 
(Add-
ID) - 
LINK Centre 
For
m 
(ID) 
- 
LIN
K 
Other 
affect
ed 
organ
s? 
S
ki
n? 
If skin yes, 
facial 
angiofibromas 
(adenoma 
sebaceum)? 
If skin 
yes, 
white 
spots? 
If skin yes, 
periungual 
fibromas 
(Koenen's 
tumors)? 
If skin 
yes, 
shagre
en 
patch? 
Ki
d
n
e
y
? 
If kidney yes, 
renal 
hemorrhages in 
the medical 
history? 
If kidney 
yes, 
renal 
angiolipo
mas? 
If 
kidney 
yes, 
kidney 
cysts? 
H
e
a
rt
? 
If heart 
yes, 
rhabdo
myoma
s? 
1 
ayj24
7 
OG-
KORK
-0001 
Diakonie 
Kork 
Epilepsiezent
rum (TSC) 
132
9 yes 
ye
s yes yes no no 
y
e
s no yes no 
y
e
s yes 
4 
bke64
3 
OG-
KORK
-0005 
Diakonie 
Kork 
Epilepsiezent
rum (TSC) 
156
0 yes 
ye
s yes no no no 
n
o 
   
n
o 
 
7 
cob11
2 
OG-
KORK
-0003 
Diakonie 
Kork 
Epilepsiezent
rum (TSC) 
144
7 yes 
ye
s no yes no no 
n
o 
   
n
o 
 
9 
cxf40
7 
OG-
KORK
-0002 
Diakonie 
Kork 
Epilepsiezent
rum (TSC) 
140
4 yes 
ye
s yes yes no yes 
n
o 
   
n
o 
 
11 
aaa00
0 
MR-
UK-
0009 
Epilepsiezent
rum Hessen 
(EZH), 
Marburg 
(TSC) 362 yes 
ye
s yes yes no no 
y
e
s no yes no 
y
e
s yes 
1
4 
ajy29
6 
MR-
UK-
0010 
Epilepsiezent
rum Hessen 
(EZH), 
Marburg 
(TSC) 
117
3 yes 
ye
s no yes no no 
      
1
5 
jsb45
6 
MR-
UK-
0014 
Epilepsiezent
rum Hessen 
(EZH), 
119
3 yes 
ye
s no yes no no 
n
o 
   
y
e
s yes 
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Marburg 
(TSC) 
1
6 
kdj90
2 
MR-
UK-
0007 
Epilepsiezent
rum Hessen 
(EZH), 
Marburg 
(TSC) 370 yes 
ye
s yes yes no no 
y
e
s no no yes 
n
o 
 
2
0 lbr741 
 
Epilepsiezent
rum Hessen 
(EZH), 
Marburg 
(TSC) 10 yes 
ye
s yes 
unkno
wn no no 
n
o 
   
y
e
s yes 
2
2 
sgh24
7 
MR-
UK-
0012 
Epilepsiezent
rum Hessen 
(EZH), 
Marburg 
(TSC) 809 yes 
ye
s yes no yes yes 
n
o 
   
n
o 
 
2
3 
uvw8
38 
MR-
UK-
0008 
Epilepsiezent
rum Hessen 
(EZH), 
Marburg 
(TSC) 346 yes 
ye
s yes no no no 
y
e
s no no yes 
n
o 
 
2
5 
wky2
22 
MR-
UK-
0001 
Epilepsiezent
rum Hessen 
(EZH), 
Marburg 
(TSC) 92 yes 
ye
s yes no no no 
n
o 
   
n
o 
 
2
7 
wpu1
34 
MR-
UK-
0005 
Epilepsiezent
rum Hessen 
(EZH), 
Marburg 
(TSC) 261 yes 
ye
s yes 
unkno
wn no yes 
n
o 
   
y
e
s yes 
3
0 
ydh83
7 
MR-
UK-
0013 
Epilepsiezent
rum Hessen 
(EZH), 
Marburg 
(TSC) 769 yes 
ye
s no yes no no 
n
o 
   
n
o 
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3
2 
bsk90
2 
FR-
UK-
0007 
UK Freiburg, 
Neurozentru
m (TSC) 
121
0 yes 
un
kn
o
w
n 
    
n
o 
   
y
e
s yes 
3
3 
csw8
40 
FR-
UK-
0010 
UK Freiburg, 
Neurozentru
m (TSC) 
165
9 yes 
ye
s yes 
unkno
wn unknown 
unknow
n 
n
o 
   
n
o 
 
3
4 
dpm3
56 
FR-
UK-
0008 
UK Freiburg, 
Neurozentru
m (TSC) 
123
5 yes 
ye
s yes yes no no 
n
o 
   
y
e
s yes 
3
5 fts259 
FR-
UK-
0006 
UK Freiburg, 
Neurozentru
m (TSC) 
109
4 yes 
ye
s no yes unknown 
unknow
n 
n
o 
   
y
e
s yes 
3
6 
lsy96
2 
FR-
UK-
0009 
UK Freiburg, 
Neurozentru
m (TSC) 
163
0 yes 
ye
s yes 
unkno
wn yes no 
y
e
s no yes no 
n
o 
 
3
7 
mej10
0 
FR-
UK-
0011 
UK Freiburg, 
Neurozentru
m (TSC) 
171
0 yes 
ye
s yes yes no no 
n
o 
   
n
o 
 
3
8 
phl46
8 
FR-
UK-
0012 
UK Freiburg, 
Neurozentru
m (TSC) 
175
0 yes 
ye
s yes yes unknown 
unknow
n 
n
o 
   
n
o 
 
3
9 
pqf76
5 
FR-
UK-
0001 
UK Freiburg, 
Neurozentru
m (TSC) 910 yes 
ye
s yes no no no 
y
e
s no yes no 
n
o 
 
4
0 
qpc18
5 
FR-
UK-
0013 
UK Freiburg, 
Neurozentru
m (TSC) 
181
0 yes 
ye
s yes yes unknown 
unknow
n 
n
o 
   
n
o 
 
4
1 
roa14
7 
FR-
UK-
0002 
UK Freiburg, 
Neurozentru
m (TSC) 933 yes 
ye
s yes no no no 
n
o 
   
y
e
s yes 
4
3 
uyb25
8 
FR-
UK-
0004 
UK Freiburg, 
Neurozentru
m (TSC) 
103
0 yes 
ye
s no 
unkno
wn unknown yes 
n
o 
   
y
e
s yes 
4
4 
vfe61
5 
FR-
UK-
UK Freiburg, 
Neurozentru
100
4 yes 
ye
s yes yes unknown no 
n
o 
   
n
o 
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0003 m (TSC) 
4
5 
ywv6
05 
FR-
UK-
0005 
UK Freiburg, 
Neurozentru
m (TSC) 
106
3 yes 
ye
s no yes no no 
n
o 
   
n
o 
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Ausgewertete EEGs Teil 1 
Nu
m
be
r 
Patient 
(Pat-ID) 
- LINK 
Patient 
(Add-ID) 
- LINK Centre 
Form 
(ID) - 
LINK 
Video-EEG-
Monitoring 
conducted 
before? 
if yes, where was 
Video-EEG-Monitoring 
conducted before? 
Date 
of 
Monito
ring: 
Duration of 
Monitoring 
(days): 
Form 
(ID) - 
LINK2 Type of EEG?? 
Duration of 
Monitoring 
(days):3 
1 ayj247 
OG-
KORK-
0001 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum 
(TSC) 1330 yes in this department 
 
unbekannt 1331 Routine EEG 
 
4 bke643 
OG-
KORK-
0005 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum 
(TSC) 1561 yes in this department 
 
unbekannt 1562 
Non-invasive 
Video-EEG-
Monitoring 4 
7 cob112 
OG-
KORK-
0003 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum 
(TSC) 1448 yes in another department 
 
unbekannt 1449 
Non-invasive 
Video-EEG-
Monitoring 8 
9 cxf407 
OG-
KORK-
0002 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum 
(TSC) 1409 yes in another department 
--
.06.20
01 unbekannt 1410 Routine EEG 
 
11 aaa000 
MR-UK-
0009 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 465 unknown 
   
466 Routine EEG 
 
13 ajy296 
MR-UK-
0010 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 1174 no 
   
1175 
Non-invasive 
Video-EEG-
Monitoring 2 
14 jsb456 
MR-UK-
0014 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 1194 yes in another department 
--
.11.20
12 unbekannt 1195 
Non-invasive 
Video-EEG-
Monitoring 3 
15 kdj902 
MR-UK-
0007 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 379 yes in another department 
--
.02.20
01 unbekannt 380 
Non-invasive 
Video-EEG-
Monitoring 
 
19 lbr741 
 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 11 yes unknown 
 
unbekannt 12 
Non-invasive 
Video-EEG-
Monitoring 6 
21 sgh247 
MR-UK-
0012 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 810 no 
   
811 
Non-invasive 
Video-EEG-
Monitoring 12 
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22 uvw838 
MR-UK-
0008 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 1139 yes in another department 
--
.06.20
03 unbekannt 
   
23 wky222 
MR-UK-
0001 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 93 yes in this department 
--
.08.20
05 5 94 
Non-invasive 
Video-EEG-
Monitoring 5 
25 wpu134 
MR-UK-
0005 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 269 yes in another department 
--
.07.20
07 1 262 
Non-invasive 
Video-EEG-
Monitoring 6 
28 ydh837 
MR-UK-
0013 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 770 yes in this department 
--
.06.20
07 unbekannt 771 Routine EEG 
 
30 bsk902 
FR-UK-
0007 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1211 no 
   
1212 
Non-invasive 
Video-EEG-
Monitoring 2 
31 csw840 
FR-UK-
0010 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1660 yes in this department 
--
.03.20
03 4 1661 
Invasive 
(intracranial) 
Video-EEG-
Monitoring 8 
32 dpm356 
FR-UK-
0008 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1236 no 
   
1237 
Non-invasive 
Video-EEG-
Monitoring 2 
33 fts259 
FR-UK-
0006 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1095 no 
   
1096 
Non-invasive 
Video-EEG-
Monitoring 3 
34 lsy962 
FR-UK-
0009 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1631 unknown 
   
1632 
Non-invasive 
Video-EEG-
Monitoring 7 
35 mej100 
FR-UK-
0011 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1711 yes in this department 
--
.11.20
12 7 1712 
Invasive 
(intracranial) 
Video-EEG-
Monitoring 
 
36 phl468 
FR-UK-
0012 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1751 no 
   
1761 
Non-invasive 
Video-EEG-
Monitoring 2 
37 pqf765 
FR-UK-
0001 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 911 no 
   
912 
Non-invasive 
Video-EEG- 3 
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(TSC) Monitoring 
38 qpc185 
FR-UK-
0013 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1811 yes in another department 
--
.07.20
12 4 1812 
Non-invasive 
Video-EEG-
Monitoring 3 
39 roa147 
FR-UK-
0002 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 934 no 
   
935 
Non-invasive 
Video-EEG-
Monitoring 2 
41 uyb258 
FR-UK-
0004 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1031 no 
   
1032 
Non-invasive 
Video-EEG-
Monitoring 2 
42 vfe615 
FR-UK-
0003 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1005 no 
   
1006 
Non-invasive 
Video-EEG-
Monitoring 2 
43 ywv605 
FR-UK-
0005 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1064 no 
   
1065 
Non-invasive 
Video-EEG-
Monitoring 1 
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Ausgewertete EEGs Teil 2 
Nu
mb
er 
Interictal epileptiform 
discharges (Interictal 
EDs)? 
If interictal EDs 
selected, Interictal EDs 
Lateralisation? 
tem
por
al? 
if 
temporal 
yes: 
lateral? 
if 
temporal 
yes: 
mesial? 
Fro
ntal
? 
Par
ieta
l? 
Occ
ipita
l? 
Whole 
hemisph
ere? 
Gene
ralise
d? 
Seizures 
recorde
d? 
If seizures 
recorded yes, 
please specify. 
1 yes left>right yes no no yes no yes no no no   
4 yes left>right no no no yes yes no no no yes unifocal 
7 yes left yes yes no no yes yes no no yes multifocal 
9 yes right yes no no yes no no no no no   
11 yes left yes no no yes yes no no no no   
13 yes bilateral yes no no no no yes no no no   
14 yes right yes no no yes no no no no yes multifocal 
15 yes bilateral no no no no yes no no no yes multifocal 
19 yes left>right yes yes yes no no no no no yes unifocal 
21 no   no no no no no no no no no   
22     no no no no no no no no     
23 yes right yes yes no yes no no no no yes unifocal 
25 yes left>right yes no yes no no no no no yes multifocal 
28 yes left>right yes yes no yes no no no no yes multifocal 
30 yes bilateral no yes no yes yes no no no yes unknown 
31 yes left no yes no no no no no no yes unifocal 
32 yes right yes yes no no no no no no no   
33 yes left>right no no no yes yes no no no no   
34 no   no no no no no no no no yes unknown 
35 yes bilateral no no no yes yes yes no no yes unifocal 
36 yes right>left no no no yes no no no no yes unifocal 
37 yes left yes yes no no yes no no no yes unifocal 
38 yes right>left yes yes no yes yes no no no yes unifocal 
39 yes bilateral yes yes no yes yes no no no yes unifocal 
41 yes bilateral yes yes no yes no no no no yes unifocal 
42 yes bilateral yes yes no yes yes no no no yes multifocal 
43 yes left>right yes yes no no yes no no yes yes unifocal 
Anhang – Daten aus EpiSurgeDat, Genetische Testungen 
 
136 
 
Genetische Testungen auf TSC1 und TSC2 Mutationen  
Numbe
r 
Patient (Pat-ID) - 
LINK 
Patient (Add-ID) - 
LINK Centre 
Form (ID) - 
LINK 
Genes 
tested? TSC? 
1 ayj247 OG-KORK-0001 Diakonie Kork Epilepsiezentrum (TSC) 1342 yes TSC1 or TSC2 
4 bke643 OG-KORK-0005 Diakonie Kork Epilepsiezentrum (TSC) 1565 no 
 6 cob112 OG-KORK-0003 Diakonie Kork Epilepsiezentrum (TSC) 1452 yes TSC2 
8 cxf407 OG-KORK-0002 Diakonie Kork Epilepsiezentrum (TSC) 1412 no 
 
10 aaa000 MR-UK-0009 
Epilepsiezentrum Hessen (EZH), Marburg 
(TSC) 365 no 
 
13 ajy296 MR-UK-0010 
Epilepsiezentrum Hessen (EZH), Marburg 
(TSC) 1178 yes TSC1 
14 jsb456 MR-UK-0014 
Epilepsiezentrum Hessen (EZH), Marburg 
(TSC) 1300 no 
 
15 kdj902 MR-UK-0007 
Epilepsiezentrum Hessen (EZH), Marburg 
(TSC) 381 no 
 
19 lbr741 
 
Epilepsiezentrum Hessen (EZH), Marburg 
(TSC) 15 yes TSC2 
21 uvw838 MR-UK-0008 
Epilepsiezentrum Hessen (EZH), Marburg 
(TSC) 348 yes 
TSC1/2 
negative 
23 wky222 MR-UK-0001 
Epilepsiezentrum Hessen (EZH), Marburg 
(TSC) 97 no 
 
25 wpu134 MR-UK-0005 
Epilepsiezentrum Hessen (EZH), Marburg 
(TSC) 265 yes TSC2 
28 ydh837 MR-UK-0013 
Epilepsiezentrum Hessen (EZH), Marburg 
(TSC) 774 no 
 30 bsk902 FR-UK-0007 UK Freiburg, Neurozentrum (TSC) 1215 no 
 31 csw840 FR-UK-0010 UK Freiburg, Neurozentrum (TSC) 1664 no 
 32 dpm356 FR-UK-0008 UK Freiburg, Neurozentrum (TSC) 1240 no 
 33 fts259 FR-UK-0006 UK Freiburg, Neurozentrum (TSC) 1099 no 
 34 lsy962 FR-UK-0009 UK Freiburg, Neurozentrum (TSC) 1635 unknown 
 
35 mej100 FR-UK-0011 UK Freiburg, Neurozentrum (TSC) 1715 yes 
TSC1/2 
negative 
36 phl468 FR-UK-0012 UK Freiburg, Neurozentrum (TSC) 1764 unknown 
 37 pqf765 FR-UK-0001 UK Freiburg, Neurozentrum (TSC) 915 no 
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38 qpc185 FR-UK-0013 UK Freiburg, Neurozentrum (TSC) 1815 no 
 39 roa147 FR-UK-0002 UK Freiburg, Neurozentrum (TSC) 938 yes TSC1 or TSC2 
41 uyb258 FR-UK-0004 UK Freiburg, Neurozentrum (TSC) 1035 yes 
TSC1/2 
negative 
42 vfe615 FR-UK-0003 UK Freiburg, Neurozentrum (TSC) 1009 no 
 43 ywv605 FR-UK-0005 UK Freiburg, Neurozentrum (TSC) 1068 no 
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ICD 10 Diagnosen 
Nu
mbe
r 
Patient (Pat-
ID) - LINK 
Patient (Add-
ID) - LINK Centre 
Form (ID) 
- LINK Epilepsy Diagnosis - ICD-G40 Diagnosis? 
Diagnose 
ja/nein 
1 ayj247 
OG-KORK-
0001 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum (TSC) 1343 
G40.2 Localization-related (focal)(partial) symptomatic epilepsy and 
epileptic syndromes with complex partial seizures 1 
2 ayj247 
OG-KORK-
0001 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum (TSC) 1362 G40.4 Other generalized epilepsy and epileptic syndromes 1 
3 ayj247 
OG-KORK-
0001 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum (TSC) 1380 
G40.2 Localization-related (focal)(partial) symptomatic epilepsy and 
epileptic syndromes with complex partial seizures 1 
4 bke643 
OG-KORK-
0005 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum (TSC) 1566 
G40.2 Localization-related (focal)(partial) symptomatic epilepsy and 
epileptic syndromes with complex partial seizures 1 
5 bke643 
OG-KORK-
0005 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum (TSC) 1588 
G40.1 Localization-related (focal)(partial) symptomatic epilepsy and 
epileptic syndromes with simple partial seizures 1 
6 bke643 
OG-KORK-
0005 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum (TSC) 1610 
G40.2 Localization-related (focal)(partial) symptomatic epilepsy and 
epileptic syndromes with complex partial seizures 1 
7 cob112 
OG-KORK-
0003 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum (TSC) 1459 
G40.2 Localization-related (focal)(partial) symptomatic epilepsy and 
epileptic syndromes with complex partial seizures 1 
8 cob112 
OG-KORK-
0003 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum (TSC) 1478 
G40.2 Localization-related (focal)(partial) symptomatic epilepsy and 
epileptic syndromes with complex partial seizures 1 
9 cob112 
OG-KORK-
0003 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum (TSC) 1497 
G40.1 Localization-related (focal)(partial) symptomatic epilepsy and 
epileptic syndromes with simple partial seizures 1 
10 cxf407 
OG-KORK-
0002 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum (TSC) 1415 
G40.2 Localization-related (focal)(partial) symptomatic epilepsy and 
epileptic syndromes with complex partial seizures 1 
11 cxf407 
OG-KORK-
0002 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum (TSC) 1438 
G40.2 Localization-related (focal)(partial) symptomatic epilepsy and 
epileptic syndromes with complex partial seizures 1 
12 aaa000 MR-UK-0009 
Epilepsiezentrum Hessen 
(EZH), Marburg (TSC) 461 
G40.2 Localization-related (focal)(partial) symptomatic epilepsy and 
epileptic syndromes with complex partial seizures 1 
13 aaa000 MR-UK-0009 
Epilepsiezentrum Hessen 
(EZH), Marburg (TSC) 484 
G40.2 Localization-related (focal)(partial) symptomatic epilepsy and 
epileptic syndromes with complex partial seizures 1 
14 aaa000 MR-UK-0009 
Epilepsiezentrum Hessen 
(EZH), Marburg (TSC) 498 
G40.2 Localization-related (focal)(partial) symptomatic epilepsy and 
epileptic syndromes with complex partial seizures 1 
15 ajy296 MR-UK-0010 
Epilepsiezentrum Hessen 
(EZH), Marburg (TSC) 1179 
G40.2 Localization-related (focal)(partial) symptomatic epilepsy and 
epileptic syndromes with complex partial seizures 1 
16 jsb456 MR-UK-0014 Epilepsiezentrum Hessen 1301 G40.2 Localization-related (focal)(partial) symptomatic epilepsy and 1 
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(EZH), Marburg (TSC) epileptic syndromes with complex partial seizures 
17 kdj902 MR-UK-0007 
Epilepsiezentrum Hessen 
(EZH), Marburg (TSC) 421 
G40.2 Localization-related (focal)(partial) symptomatic epilepsy and 
epileptic syndromes with complex partial seizures 1 
18 kdj902 MR-UK-0007 
Epilepsiezentrum Hessen 
(EZH), Marburg (TSC) 435 G40.9 Epilepsy, unspecified 1 
21 lbr741 
 
Epilepsiezentrum Hessen 
(EZH), Marburg (TSC) 16 
G40.2 Localization-related (focal)(partial) symptomatic epilepsy and 
epileptic syndromes with complex partial seizures 1 
22 lbr741 
 
Epilepsiezentrum Hessen 
(EZH), Marburg (TSC) 31 
G40.2 Localization-related (focal)(partial) symptomatic epilepsy and 
epileptic syndromes with complex partial seizures 1 
23 sgh247 MR-UK-0012 
Epilepsiezentrum Hessen 
(EZH), Marburg (TSC) 814 G40.3 Generalized idiopathic epilepsy and epileptic syndromes 1 
24 uvw838 MR-UK-0008 
Epilepsiezentrum Hessen 
(EZH), Marburg (TSC) 1152 
G40.2 Localization-related (focal)(partial) symptomatic epilepsy and 
epileptic syndromes with complex partial seizures 1 
25 uvw838 MR-UK-0008 
Epilepsiezentrum Hessen 
(EZH), Marburg (TSC) 1160 
G40.2 Localization-related (focal)(partial) symptomatic epilepsy and 
epileptic syndromes with complex partial seizures 1 
26 wky222 MR-UK-0001 
Epilepsiezentrum Hessen 
(EZH), Marburg (TSC) 98 G40.9 Epilepsy, unspecified 1 
27 wky222 MR-UK-0001 
Epilepsiezentrum Hessen 
(EZH), Marburg (TSC) 113 
G40.2 Localization-related (focal)(partial) symptomatic epilepsy and 
epileptic syndromes with complex partial seizures 1 
28 wpu134 MR-UK-0005 
Epilepsiezentrum Hessen 
(EZH), Marburg (TSC) 266 
G40.2 Localization-related (focal)(partial) symptomatic epilepsy and 
epileptic syndromes with complex partial seizures 1 
29 wpu134 MR-UK-0005 
Epilepsiezentrum Hessen 
(EZH), Marburg (TSC) 282 G40.3 Generalized idiopathic epilepsy and epileptic syndromes 1 
30 wpu134 MR-UK-0005 
Epilepsiezentrum Hessen 
(EZH), Marburg (TSC) 509 
G40.2 Localization-related (focal)(partial) symptomatic epilepsy and 
epileptic syndromes with complex partial seizures 1 
31 ydh837 MR-UK-0013 
Epilepsiezentrum Hessen 
(EZH), Marburg (TSC) 775 
G40.2 Localization-related (focal)(partial) symptomatic epilepsy and 
epileptic syndromes with complex partial seizures 1 
32 ydh837 MR-UK-0013 
Epilepsiezentrum Hessen 
(EZH), Marburg (TSC) 790 
G40.2 Localization-related (focal)(partial) symptomatic epilepsy and 
epileptic syndromes with complex partial seizures 1 
33 bsk902 FR-UK-0007 
UK Freiburg, Neurozentrum 
(TSC) 1216 
G40.2 Localization-related (focal)(partial) symptomatic epilepsy and 
epileptic syndromes with complex partial seizures 1 
34 csw840 FR-UK-0010 
UK Freiburg, Neurozentrum 
(TSC) 1665 
G40.2 Localization-related (focal)(partial) symptomatic epilepsy and 
epileptic syndromes with complex partial seizures 1 
35 dpm356 FR-UK-0008 
UK Freiburg, Neurozentrum 
(TSC) 1241 
G40.2 Localization-related (focal)(partial) symptomatic epilepsy and 
epileptic syndromes with complex partial seizures 1 
36 fts259 FR-UK-0006 UK Freiburg, Neurozentrum 1100 G40.2 Localization-related (focal)(partial) symptomatic epilepsy and 1 
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(TSC) epileptic syndromes with complex partial seizures 
37 lsy962 FR-UK-0009 
UK Freiburg, Neurozentrum 
(TSC) 1636 
G40.2 Localization-related (focal)(partial) symptomatic epilepsy and 
epileptic syndromes with complex partial seizures 1 
38 mej100 FR-UK-0011 
UK Freiburg, Neurozentrum 
(TSC) 1716 
G40.2 Localization-related (focal)(partial) symptomatic epilepsy and 
epileptic syndromes with complex partial seizures 1 
39 phl468 FR-UK-0012 
UK Freiburg, Neurozentrum 
(TSC) 1765 
G40.2 Localization-related (focal)(partial) symptomatic epilepsy and 
epileptic syndromes with complex partial seizures 1 
40 pqf765 FR-UK-0001 
UK Freiburg, Neurozentrum 
(TSC) 916 
G40.2 Localization-related (focal)(partial) symptomatic epilepsy and 
epileptic syndromes with complex partial seizures 1 
41 qpc185 FR-UK-0013 
UK Freiburg, Neurozentrum 
(TSC) 1816 
G40.2 Localization-related (focal)(partial) symptomatic epilepsy and 
epileptic syndromes with complex partial seizures 1 
42 roa147 FR-UK-0002 
UK Freiburg, Neurozentrum 
(TSC) 939 
G40.2 Localization-related (focal)(partial) symptomatic epilepsy and 
epileptic syndromes with complex partial seizures 1 
43 roa147 FR-UK-0002 
UK Freiburg, Neurozentrum 
(TSC) 979 
G40.2 Localization-related (focal)(partial) symptomatic epilepsy and 
epileptic syndromes with complex partial seizures 1 
44 uyb258 FR-UK-0004 
UK Freiburg, Neurozentrum 
(TSC) 1036 
G40.2 Localization-related (focal)(partial) symptomatic epilepsy and 
epileptic syndromes with complex partial seizures 1 
45 vfe615 FR-UK-0003 
UK Freiburg, Neurozentrum 
(TSC) 1010 
G40.2 Localization-related (focal)(partial) symptomatic epilepsy and 
epileptic syndromes with complex partial seizures 1 
46 ywv605 FR-UK-0005 
UK Freiburg, Neurozentrum 
(TSC) 1069 
G40.2 Localization-related (focal)(partial) symptomatic epilepsy and 
epileptic syndromes with complex partial seizures 1 
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Klassifikationen der diagnostizierten Epiliepsien - Teil 1 
Nu
mb
er 
Patient 
(Pat-ID) - 
LINK 
Patient 
(Add-ID) - 
LINK Centre 
Form 
(ID) - 
LINK 
Epil
eps
y? 
if yes, please enter 
date of diagnosis of 
epilepsy: 
Age at date 
of first 
diagnosis 
Epilepsy 
Medicati
on? 
if Epilepsy medication, 
pharmacoresponsibel or 
refractory? 
Epileptic spasms 
(seizures) in 
medical history? 
1 ayj247 
OG-
KORK-
0001 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum 
(TSC) 1344 yes --.07.1995 000002         yes refractory yes 
4 bke643 
OG-
KORK-
0005 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum 
(TSC) 1567 yes --.06.1995 000411         yes refractory yes 
7 cob112 
OG-
KORK-
0003 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum 
(TSC) 1446 yes --.12.1999 000810         yes refractory yes 
10 cxf407 
OG-
KORK-
0002 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum 
(TSC) 1393 yes --.06.2001 unknown yes refractory yes 
12 aaa000 
MR-UK-
0009 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 366 yes --.12.1991 000005         yes refractory yes 
15 ajy296 
MR-UK-
0010 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 1180 yes --.06.2005 001308         yes refractory yes 
16 jsb456 
MR-UK-
0014 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 1302 yes --.09.2012 000001         yes refractory yes 
17 kdj902 
MR-UK-
0007 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 448 yes --.11.1999 000005         yes refractory yes 
21 lbr741 
 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 17 yes --.06.1999 000701         yes refractory yes 
23 sgh247 
MR-UK-
0012 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 815 yes --.06.1969 000303         yes pharmacoresponsibel no 
24 uvw838 
MR-UK-
0008 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 1153 yes --.04.1980 000001         yes refractory yes 
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Marburg (TSC) 
26 wky222 
MR-UK-
0001 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 99 yes --.07.1974 000001         yes refractory yes 
28 wpu134 
MR-UK-
0005 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 267 yes --.11.1999 000706         yes refractory yes 
31 ydh837 
MR-UK-
0013 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 776 yes --.06.2007 000201         yes refractory yes 
33 bsk902 
FR-UK-
0007 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1217 yes --.10.2006 000005         yes pharmacoresponsibel yes 
34 csw840 
FR-UK-
0010 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1666 yes --.10.1978 000300         yes pharmacoresponsibel no 
35 dpm356 
FR-UK-
0008 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1242 yes --.02.1993 000006         yes pharmacoresponsibel no 
36 fts259 
FR-UK-
0006 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1101 yes --.02.2008 000003         yes pharmacoresponsibel yes 
37 lsy962 
FR-UK-
0009 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1637 yes --.11.1985 000000         yes refractory yes 
38 mej100 
FR-UK-
0011 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1717 yes --.06.2000 000100         yes refractory no 
39 phl468 
FR-UK-
0012 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1766 yes --.09.1989 000002         yes refractory yes 
40 pqf765 
FR-UK-
0001 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 917 yes --.10.2007 000004         yes pharmacoresponsibel no 
41 qpc185 
FR-UK-
0013 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1817 yes --.01.2009 000602         yes refractory no 
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42 roa147 
FR-UK-
0002 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 940 yes --.09.2008 000005         yes refractory yes 
44 uyb258 
FR-UK-
0004 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1037 yes --.02.2013 000000         yes refractory yes 
45 vfe615 
FR-UK-
0003 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1011 yes --.06.2012 000003         yes refractory yes 
46 ywv605 
FR-UK-
0005 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1070 yes --.02.2001 000009         yes refractory yes 
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Klassifikationen der diagnostizierten Epiliepsien - Teil 2 
N
u
m
b
er 
For
m 
(ID) - 
LINK
2 
Number of epileptogenic 
tubers that are thought 
to be seizure onset 
zones is unknown? 
If not unknown, how 
many epileptogenic 
tubers that are thought to 
be seizure onset zones:? 
If at least one 
epileptogenic tuber is 
thought to be a seizure 
onset zone, is it uni- or 
bilateral? 
West 
syndrome/Sala
am spasms in 
childhood 
recorded? 
If yes, 
date of 
first 
appeara
nce: 
age at 
date of 
first 
appeara
nce 
Age 
first 
diagno
sis 
Jahre 
Age 
West 
Syndro
me 
(Monate
) 
1 1348 yes     yes 
--
.07.1995 000002         0 2 
4 1568 yes     no     4 #WERT! 
7 1460 yes     no     8 #WERT! 
1
0 1394 yes     no     
unkno
wn #WERT! 
1
2 367 yes     yes 
--
.11.1991 000004         0 4 
1
5 1181 yes     no     13 #WERT! 
1
6 1303 no 1 unilateral yes 
--
.09.2012 000001         0 1 
1
7 371 yes     yes 
--
.12.1999 000006         0 6 
2
1 18 no   bilateral no     7 #WERT! 
2
3 816 no 1 unilateral no     3 #WERT! 
2
4 1154 no 1 unilateral unknown     0 #WERT! 
2
6 100 yes     no     0 #WERT! 
2
8 268 no 1 unilateral yes 
--
.01.1993 000008         7 8 
3
1 777 yes     no     2 #WERT! 
3
3 1218 yes     yes 
--
.10.2006 000005         0 5 
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3
4 1667 no 2 unilateral no     3 #WERT! 
3
5 1243 yes   unknown no     0 #WERT! 
3
6 1102 yes   unknown yes 
--
.02.2008 000003         0 3 
3
7 1638 yes     yes 
--
.03.1986 000004         0 4 
3
8 1718 no 2 unilateral no     1 #WERT! 
3
9 1767 no 1 unilateral yes 
--
.12.1989 000005         0 5 
4
0 918 yes   unknown no     0 #WERT! 
4
1 1818 no 2 unilateral no     6 #WERT! 
4
2 941 yes     yes 
--
.10.2008 000006         0 6 
4
4 1038 no 1 unilateral yes 
--
.02.2013 000000         0 0 
4
5 1012 no 2 unilateral yes 
--
.06.2012 000003         0 3 
4
6 1071 no 1 unilateral yes 
--
.02.2001 000009         0 9 
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Einschätzung Operabilität 
N
u
m
be
r 
Patient 
(Pat-
ID) - 
LINK 
Patient 
(Add-
ID) - 
LINK Centre 
For
m 
(ID) - 
LINK 
Resectiv
e surgery 
is 
possible? 
if resective surgery is 
NOT possible, Vagus 
nerve stimulation (VNS) 
indicated? 
if resective surgery is 
possible, chance of 
seizure freedom is 
supposed to be? 
if resective surgery is 
possible, risk of 
postoperative deficits 
decline is? 
If epileptogenic lesion on 
MRI: are there 
differences between MRI 
and EEG focus? 
1 ayj247 
OG-
KORK-
0001 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentr
um (TSC) 1349 yes no average (50-70%) average (> 5-10%) no 
2 
bke64
3 
OG-
KORK-
0005 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentr
um (TSC) 1581 yes no average (50-70%) low (0-5%) no 
4 
cob11
2 
OG-
KORK-
0003 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentr
um (TSC) 1463 yes no high (> 70%) low (0-5%) no 
7 cxf407 
OG-
KORK-
0002 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentr
um (TSC) 1416 yes no high (> 70%) low (0-5%) no 
9 
aaa00
0 
MR-
UK-
0009 
Epilepsiezentr
um Hessen 
(EZH), 
Marburg (TSC) 368 no yes 
  
yes 
12 ajy296 
MR-
UK-
0010 
Epilepsiezentr
um Hessen 
(EZH), 
Marburg (TSC) 1190 no no 
  
no 
13 jsb456 
MR-
UK-
0014 
Epilepsiezentr
um Hessen 
(EZH), 
Marburg (TSC) 1304 yes no unknown low (0-5%) no 
14 kdj902 
MR-
UK-
0007 
Epilepsiezentr
um Hessen 
(EZH), 
Marburg (TSC) 438 unknown no 
  
no 
15 lbr741 
 
Epilepsiezentr
um Hessen 19 yes no low (0-49%) low (0-5%) no 
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(EZH), 
Marburg (TSC) 
17 
sgh24
7 
MR-
UK-
0012 
Epilepsiezentr
um Hessen 
(EZH), 
Marburg (TSC) 817 unknown no 
  
no 
18 
uvw83
8 
MR-
UK-
0008 
Epilepsiezentr
um Hessen 
(EZH), 
Marburg (TSC) 1155 yes no unknown high (> 10%) no 
20 
wky22
2 
MR-
UK-
0001 
Epilepsiezentr
um Hessen 
(EZH), 
Marburg (TSC) 101 no yes 
  
yes 
22 
wpu13
4 
MR-
UK-
0005 
Epilepsiezentr
um Hessen 
(EZH), 
Marburg (TSC) 270 yes no low (0-49%) high (> 10%) no 
25 
ydh83
7 
MR-
UK-
0013 
Epilepsiezentr
um Hessen 
(EZH), 
Marburg (TSC) 778 no no 
  
no 
26 
bsk90
2 
FR-
UK-
0007 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1219 unknown no 
  
unknown 
27 
csw84
0 
FR-
UK-
0010 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1668 yes no average (50-70%) average (> 5-10%) yes 
28 
dpm35
6 
FR-
UK-
0008 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1244 unknown no 
  
unknown 
29 fts259 
FR-
UK-
0006 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1103 unknown no 
  
unknown 
30 lsy962 
FR-
UK-
0009 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1639 unknown no 
  
unknown 
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31 
mej10
0 
FR-
UK-
0011 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1719 yes no average (50-70%) average (> 5-10%) yes 
32 phl468 
FR-
UK-
0012 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1768 yes no average (50-70%) average (> 5-10%) yes 
33 pqf765 
FR-
UK-
0001 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 919 unknown no 
  
unknown 
34 
qpc18
5 
FR-
UK-
0013 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1819 yes no average (50-70%) average (> 5-10%) yes 
35 roa147 
FR-
UK-
0002 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 942 unknown no 
  
unknown 
37 
uyb25
8 
FR-
UK-
0004 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1039 yes no average (50-70%) average (> 5-10%) yes 
38 vfe615 
FR-
UK-
0003 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1013 yes no average (50-70%) average (> 5-10%) yes 
39 
ywv60
5 
FR-
UK-
0005 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1072 yes no average (50-70%) average (> 5-10%) yes 
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Spezifische Behandlung mit mTOR Inhibitoren 
Nu
mb
er 
Patient 
(Pat-ID) - 
LINK 
Patient 
(Add-ID) - 
LINK Centre 
Form 
(ID) - 
LINK 
mTOR 
Inhibitor (past 
or current)? 
If yes, affect regarding...... 
seizure frequency during the 
last 3 months? 
...the size of 
SEGAs if 
present? 
... Skin 
manifesta
tions? 
... Renal 
manifestat
ions? 
... Cardial 
manifestati
ons? 
1 ayj247 
OG-
KORK-
0001 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum 
(TSC) 1345 yes >50% decrease no change 
unchange
d better unchanged 
4 bke643 
OG-
KORK-
0005 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum 
(TSC) 1569 no no change 
    
7 cob112 
OG-
KORK-
0003 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum 
(TSC) 1464 no no change 
    
10 cxf407 
OG-
KORK-
0002 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum 
(TSC) 1395 no no change 
    
12 aaa000 
MR-UK-
0009 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 369 no no change 
    
15 ajy296 
MR-UK-
0010 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 1191 no no change 
    
16 jsb456 
MR-UK-
0014 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 1285 no no change 
    
17 kdj902 
MR-UK-
0007 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 449 no no change 
    
21 lbr741 
 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 21 no no change 
    
23 sgh247 
MR-UK-
0012 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 818 no no change 
    
24 uvw838 
MR-UK-
0008 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 351 no no change 
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Marburg (TSC) 
26 wky222 
MR-UK-
0001 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 103 no no change 
    
28 wpu134 
MR-UK-
0005 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 271 no no change 
    
31 ydh837 
MR-UK-
0013 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 779 no no change 
    
32 bsk902 
FR-UK-
0007 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 1220 no no change 
    
33 csw840 
FR-UK-
0010 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 1669 no no change 
    
34 dpm356 
FR-UK-
0008 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 1245 no no change 
    
35 fts259 
FR-UK-
0006 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 1104 no no change 
    
36 lsy962 
FR-UK-
0009 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 1640 no no change 
    
37 mej100 
FR-UK-
0011 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 1720 no no change 
    
38 phl468 
FR-UK-
0012 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 1769 no no change 
    
39 pqf765 
FR-UK-
0001 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 920 no no change 
    
40 qpc185 
FR-UK-
0013 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 1820 no no change 
    
41 roa147 
FR-UK-
0002 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 943 no no change 
    
43 uyb258 
FR-UK-
0004 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 1040 yes no change unknown 
unchange
d unknown better 
44 vfe615 
FR-UK-
0003 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 1014 no no change 
    
45 ywv605 
FR-UK-
0005 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 1073 no no change 
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Neurochirurgische Interventionen 
Nu
m
be
r 
Patient 
(Pat-ID) 
- LINK 
Patient 
(Add-ID) 
- LINK Centre 
Form 
(ID) - 
LINK 
Patient has 
received 
epilepsy 
surgery? 
If patient has 
received epilepsy 
surgery , where? 
If patient has NOT received 
epilepsy surgery, did patient 
receive any craniotomy? 
Form 
(ID) - 
LINK2 
No. 
of 
surge
ry: 
Date 
of 
surge
ry: 
Neuro
naviga
tion? 
su
rg
er
y 
1 ayj247 
OG-
KORK-
0001 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum 
(TSC) 1321 yes in this department 
 
1322 1 ..1 yes 
ye
s 
2 bke643 
OG-
KORK-
0005 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum 
(TSC) 
 
no 
 
no 1583 1 ..1 yes 
ye
s 
4 cob112 
OG-
KORK-
0003 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum 
(TSC) 1465 no 
 
no 
    
ye
s 
6 cxf407 
OG-
KORK-
0002 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum 
(TSC) 1396 yes 
in another 
department 
 
1397 1 ..1 yes 
ye
s 
8 aaa000 
MR-UK-
0009 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 479 no 
 
no 
    
no 
9 ajy296 
MR-UK-
0010 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 1192 no 
 
no 
    
no 
10 jsb456 
MR-UK-
0014 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 1286 no 
 
no 1287 1 ..1 yes no 
11 kdj902 
MR-UK-
0007 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 450 no 
 
no 
    
no 
12 lbr741 
 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 20 no 
 
no 
    
ye
s 
14 sgh247 MR-UK- Epilepsiezentrum 819 no 
 
no 
    
no 
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0012 Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 
15 uvw838 
MR-UK-
0008 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 349 yes unknown unknown 350 1 ..1 yes no 
16 wky222 
MR-UK-
0001 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 102 no 
 
no 
    
no 
17 wpu134 
MR-UK-
0005 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 272 no 
 
no 
    
ye
s 
19 ydh837 
MR-UK-
0013 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 780 no 
 
no 
    
no 
20 bsk902 
FR-UK-
0007 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1221 no 
 
no 
    
no 
21 csw840 
FR-UK-
0010 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1670 no 
 
yes 1671 1 ..1 yes 
ye
s 
22 dpm356 
FR-UK-
0008 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1246 no 
 
no 
    
no 
23 fts259 
FR-UK-
0006 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1105 no 
 
no 
    
no 
24 lsy962 
FR-UK-
0009 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1641 no 
 
yes 
    
no 
25 mej100 
FR-UK-
0011 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1721 no 
 
no 1722 1 ..1 yes 
ye
s 
26 phl468 
FR-UK-
0012 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1770 no 
 
no 1771 1 ..1 yes 
ye
s 
27 pqf765 
FR-UK-
0001 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 921 no 
 
no 922 
   
no 
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(TSC) 
28 qpc185 
FR-UK-
0013 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1821 no 
 
no 
    
no 
29 roa147 
FR-UK-
0002 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 944 no 
 
no 945 
   
no 
30 uyb258 
FR-UK-
0004 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1041 yes in this department 
 
1042 1 ..1 yes 
ye
s 
31 vfe615 
FR-UK-
0003 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1015 no 
 
no 
    
no 
32 ywv605 
FR-UK-
0005 
UK Freiburg, 
Neurozentrum 
(TSC) 1074 yes in this department 
 
1075 1 ..1 yes 
ye
s 
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Neurochirurgische Anfallsergebnisse 
Nu
mb
er 
Patient 
(Pat-ID) - 
LINK 
Patient 
(Add-ID) - 
LINK Centre 
Form 
(ID) - 
LINK Engel-outcome? ILAE-outcome? 
Sur
ger
y 
1 ayj247 
OG-KORK-
0001 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum (TSC) 1353 
Class III: Worthwhile 
improvement 
5: Less that 50% reduction of baseline seizure days 
to 100% increase of baseline seizure days; +/- auras yes 
2 bke643 
OG-KORK-
0005 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum (TSC) 1587 
Class IV: No worthwhile 
improvement 
5: Less that 50% reduction of baseline seizure days 
to 100% increase of baseline seizure days; +/- auras yes 
4 cob112 
OG-KORK-
0003 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum (TSC) 1477 
Class I: Free of disabling 
seizures 2: Only auras; no other seizures yes 
5 cxf407 
OG-KORK-
0002 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum (TSC) 1420 
Class III: Worthwhile 
improvement 
4: Four seizure days per year to 50% reduction of 
baseline seizure days; +/- auras yes 
7 lbr741 
 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), Marburg 
(TSC) 41 
Class IV: No worthwhile 
improvement 
5: Less that 50% reduction of baseline seizure days 
to 100% increase of baseline seizure days; +/- auras yes 
8 wpu134 
MR-UK-
0005 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), Marburg 
(TSC) 291 
Class IV: No worthwhile 
improvement 
5: Less that 50% reduction of baseline seizure days 
to 100% increase of baseline seizure days; +/- auras yes 
10 csw840 
FR-UK-
0010 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 1675 
Class I: Free of disabling 
seizures 1: Completely seizure free; no auras yes 
11 mej100 
FR-UK-
0011 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 1726 
Class I: Free of disabling 
seizures 1: Completely seizure free; no auras yes 
12 phl468 
FR-UK-
0012 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 1775 
Class II: Rare disabling 
seizures (almost seizure 
free) 
4: Four seizure days per year to 50% reduction of 
baseline seizure days; +/- auras yes 
13 uyb258 
FR-UK-
0004 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 1046 
Class I: Free of disabling 
seizures 1: Completely seizure free; no auras yes 
14 ywv605 
FR-UK-
0005 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 1079 
Class II: Rare disabling 
seizures (almost seizure 
free) 3: One to three seizure days per year; +/- auras yes 
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Anfallsklassifiaktionen - Teil 1 
Nu
mb
er 
Patient 
(Pat-ID) - 
LINK 
Patient 
(Add-ID) - 
LINK Centre 
Form 
(ID) - 
LINK 
Date of 
seizure 
report: 
Seizu
re 
start: 
Seizu
re 
end: 
Au
ra
? 
Aura 
Type? 
If other, 
please 
specify:? 
Average frequency 
over the last three 
months: 
Frequency 
undetermine
d? 
1 ayj247 
OG-
KORK-
0001 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum 
(TSC) 1335 11.2007 
  
no 
   
no 
2 ayj247 
OG-
KORK-
0001 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum 
(TSC) 1335 11.2007 
  
no 
   
no 
3 ayj247 
OG-
KORK-
0001 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum 
(TSC) 1335 11.2007 
  
no 
   
no 
4 bke643 
OG-
KORK-
0005 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum 
(TSC) 1550 11.1999 
  
no 
   
no 
5 bke643 
OG-
KORK-
0005 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum 
(TSC) 1550 09.2000 
  
no 
   
no 
6 bke643 
OG-
KORK-
0005 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum 
(TSC) 1550 08.2008 
  
no 
   
no 
7 bke643 
OG-
KORK-
0005 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum 
(TSC) 1550 09.2000 
  
no 
   
no 
8 cob112 
OG-
KORK-
0003 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum 
(TSC) 1484 12.2007 
  
no 
   
no 
9 cob112 
OG-
KORK-
0003 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum 
(TSC) 1484 01.2007 
  
ye
s 
Somatos
ensory 
aura 
 
50 no 
10 cxf407 
OG-
KORK-
0002 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum 
(TSC) 1391 08.2008 
  
ye
s 
Somatos
ensory 
aura 
 
24 no 
11 cxf407 
OG-
KORK-
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum 1391 08.2008 
  
no 
   
no 
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0002 (TSC) 
12 cxf407 
OG-
KORK-
0002 
Diakonie Kork 
Epilepsiezentrum 
(TSC) 1391 08.2008 
  
no 
   
no 
13 aaa000 
MR-UK-
0009 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 470 01.2011 
  
no 
   
no 
14 aaa000 
MR-UK-
0009 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 470 01.2011 
  
no 
   
no 
15 ajy296 
MR-UK-
0010 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 1183 02.2013 
  
ye
s 
Psychic 
aura 
 
1 no 
16 ajy296 
MR-UK-
0010 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 1183 02.2013 
  
no 
   
no 
17 ajy296 
MR-UK-
0010 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 1183 02.2013 
  
no 
   
no 
18 jsb456 
MR-UK-
0014 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 1282 10.2013 
  
no 
   
no 
19 jsb456 
MR-UK-
0014 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 1282 10.2013 
  
no 
   
no 
20 kdj902 
MR-UK-
0007 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 444 01.2002 
  
no 
   
no 
21 lbr741 
 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 42 07.2009 
  
no 
   
no 
22 lbr741 
 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 42 07.2009 
  
ye
s 
Abdomin
al aura 
  
yes 
23 lbr741 
 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 42 07.2010 
  
no 
   
no 
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24 lbr741 
 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 42 07.2010 
  
no 
   
no 
25 uvw838 
MR-UK-
0008 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 1133 10.2004 
  
no 
   
no 
26 uvw838 
MR-UK-
0008 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 1133 10.2004 
  
ye
s Other unknown 21 no 
27 uvw838 
MR-UK-
0008 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 1133 02.2013 
  
no 
   
no 
28 wky222 
MR-UK-
0001 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 121 09.2005 
  
no 
   
no 
29 wky222 
MR-UK-
0001 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 121 09.2005 
  
no 
   
no 
30 wky222 
MR-UK-
0001 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 121 05.2007 
  
no 
   
no 
31 wpu134 
MR-UK-
0005 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 299 02.2012 
  
no 
   
no 
32 wpu134 
MR-UK-
0005 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 299 02.2012 
  
no 
   
no 
33 wpu134 
MR-UK-
0005 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 299 07.2009 
  
no 
   
no 
34 wpu134 
MR-UK-
0005 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 299 07.2009 
  
no 
   
no 
35 wpu134 
MR-UK-
0005 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 299 02.2012 
  
no 
   
no 
36 wpu134 MR-UK- Epilepsiezentrum 299 02.2012 
  
no 
   
no 
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0005 Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 
37 wpu134 
MR-UK-
0005 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 299 07.2010 
  
no 
   
no 
38 wpu134 
MR-UK-
0005 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 299 07.2010 
  
no 
   
no 
39 wpu134 
MR-UK-
0005 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 299 07.2010 
  
no 
   
no 
40 wpu134 
MR-UK-
0005 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 299 07.2010 
  
no 
   
no 
41 ydh837 
MR-UK-
0013 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 797 04.2012 
  
no 
   
no 
42 ydh837 
MR-UK-
0013 
Epilepsiezentrum 
Hessen (EZH), 
Marburg (TSC) 797 04.2012 
  
no 
   
no 
43 bsk902 
FR-UK-
0007 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 1223 02.2012 
  
no 
   
no 
44 csw840 
FR-UK-
0010 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 1676 09.2004 
  
no 
   
no 
45 dpm356 
FR-UK-
0008 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 1247 04.2011 
  
no 
   
no 
46 fts259 
FR-UK-
0006 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 1107 06.2012 
  
no 
   
no 
47 lsy962 
FR-UK-
0009 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 1643 11.2011 
  
ye
s 
Somatos
ensory 
aura 
 
15 no 
48 mej100 
FR-UK-
0011 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 1727 02.2013 
  
ye
s 
Somatos
ensory 
aura 
 
90 no 
49 phl468 
FR-UK-
0012 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 1776 05.2003 
  
no 
   
no 
50 pqf765 FR-UK- UK Freiburg, 962 04.2010 
  
no 
   
no 
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0001 Neurozentrum (TSC) 
51 qpc185 
FR-UK-
0013 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 1822 01.2014 
  
no 
   
no 
52 roa147 
FR-UK-
0002 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 985 01.2012 
  
no 
   
no 
53 uyb258 
FR-UK-
0004 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 1048 06.2013 
  
no 
   
no 
54 vfe615 
FR-UK-
0003 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 1017 10.2013 
  
no 
   
no 
55 ywv605 
FR-UK-
0005 
UK Freiburg, 
Neurozentrum (TSC) 1081 07.2003 
  
no 
   
no 
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Anfallsklassifiaktionen - Teil 2 
Nu
m
be
r 
Autono
mic 
Seizure
? 
Average 
frequency over 
the last three 
months: 
Frequenc
y 
undetermi
ned? 
Dialep
tic 
Seizur
e? 
Ty
pic
al? 
Average 
frequency over 
the last three 
months:2 
Frequenc
y 
undetermi
ned?3 
Simple 
Motor 
Seizure
? 
Simple 
Motor 
Seizure 
Type? 
If other, 
please 
specify: 
Average 
frequency over 
the last three 
months:4 
Frequenc
y 
undetermi
ned?5 
1 no 
 
no no 
  
no yes 
Tonic-
clonic 
seizure 
 
45 no 
2 no 12 no yes no 12 no no 
   
no 
3 no 
 
no no 
  
no yes 
Clonic 
seizure 
 
270 no 
4 no 
 
no no 
  
no yes 
Tonic 
seizure 
 
900 no 
5 no 30 no yes no 30 no no 
   
no 
6 no 
 
no no 
  
no yes 
Tonic 
seizure 
 
90 no 
7 no 
 
no no 
  
no yes 
Clonic 
seizure 
 
120 no 
8 no 
 
no no 
  
no yes 
Tonic 
seizure 
 
45 no 
9 no 
 
no no 
  
no yes 
Tonic 
seizure 
 
50 no 
10 no 
 
no no 
  
no no 
   
no 
11 no 
 
no no 
  
no yes 
Tonic-
clonic 
seizure 
 
1 no 
12 no 
 
no no 
  
no no 
   
no 
13 no 
 
no no 
  
no yes 
Myoclonic 
seizure 
 
27 no 
14 no 
 
no no 
  
no yes 
Tonic 
seizure 
 
90 no 
15 no 
 
no no 
  
no no 
   
no 
16 no 
 
no no 
  
no yes 
Tonic-
clonic 
seizure 
 
1 no 
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17 no 
 
no no 
  
no no 
   
no 
18 no 
 
no no 
  
no no 
   
no 
19 no 950 no yes 
ye
s 950 no no 
   
no 
20 no 135 no yes 
ye
s 135 no no 
   
no 
21 no 23 no yes 
ye
s 23 no no 
   
no 
22 no 
 
no no 
  
no yes 
Tonic-
clonic 
seizure 
 
23 no 
23 no 
 
no no 
  
no yes 
Versive 
seizure 
  
yes 
24 no 
 
no no 
  
no yes 
Versive 
seizure 
  
yes 
25 no 
 
no no 
  
no no 
   
no 
26 no 
 
no no 
  
no no 
   
no 
27 no 
 
no no 
  
no yes 
Tonic 
seizure 
 
6 no 
28 no 
 
no no 
  
no no 
   
no 
29 no 
 
no no 
  
no yes 
Tonic 
seizure 
 
5 no 
30 no 
 
no no 
  
no yes 
Tonic-
clonic 
seizure 
 
5 no 
31 no 
 
no no 
  
no no 
   
no 
32 no 
 
no no 
  
no yes 
Tonic-
clonic 
seizure 
  
yes 
33 no 150 no yes 
ye
s 150 no yes 
Versive 
seizure 
 
150 no 
34 no 
 
no no 
  
no yes 
Tonic-
clonic 
seizure 
 
69 no 
35 no 
 
no no 
  
no yes 
Versive 
seizure 
 
20 no 
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36 no 
 
no no 
  
no yes 
Versive 
seizure 
  
yes 
37 no 
 
no no 
  
no yes 
Tonic-
clonic 
seizure 
 
9 no 
38 no 
 
no no 
  
no yes 
Versive 
seizure 
 
9 no 
39 no 12 no yes 
ye
s 12 no no 
   
no 
40 no 
 
no no 
  
no yes 
Versive 
seizure 
 
9 no 
41 no 
 
yes yes 
ye
s 
 
yes no 
   
no 
42 no 
 
no no 
  
no yes 
Tonic 
seizure 
 
81 no 
43 no 
 
no no 
  
no yes 
Epileptic 
Spasm 
 
100 no 
44 yes 
 
no no 
  
no yes 
Tonic 
seizure 
  
yes 
45 yes 3 no yes no 3 no no 
   
no 
46 no 
 
yes yes 
ye
s 
 
yes yes 
Clonic 
seizure 
  
yes 
47 no 
 
no no 
  
no no 
   
no 
48 no 
 
no no 
  
no yes 
Tonic 
seizure 
 
90 no 
49 no 
 
yes yes no 
 
yes yes 
Tonic 
seizure 
  
yes 
50 no 
 
yes yes no 
 
yes no 
   
no 
51 no 
 
yes yes no 
 
yes yes 
Tonic-
clonic 
seizure 
  
yes 
52 no 
 
no no 
  
no no 
   
no 
53 no 
 
no no 
  
no yes 
Epileptic 
Spasm 
  
yes 
54 no 
 
yes yes no 
 
yes yes 
Epileptic 
Spasm 
  
yes 
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55 no 270 no yes no 270 no yes 
Epileptic 
Spasm 
  
yes 
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Anfallsklassifiaktionen - Teil 3 
Nu
mb
er 
Complex 
Motor 
Seizure? 
Complex 
Motor 
Seizure 
Type? 
If other, 
please 
specify: 
Average frequency 
over the last three 
months: 
Frequency 
undetermi
ned? 
Specia
l 
Seizur
e? 
[Specia
l 
Seizure
?] 
Special 
Seizure 
Type? 
If other, 
please 
specify:2 
Average frequency 
over the last three 
months:3 
Frequency 
undetermin
ed?4 
1 no 
   
no no 
    
no 
2 no 
   
no no 
    
no 
3 no 
   
no no 
    
no 
4 no 
   
no no 
    
no 
5 no 
   
no no 
    
no 
6 no 
   
no no 
    
no 
7 no 
   
no no 
    
no 
8 no 
   
no no 
    
no 
9 yes 
Hypermotor 
seizure 
 
50 no no 
    
no 
10 no 
   
no no 
    
no 
11 no 
   
no no 
    
no 
12 yes 
Hypermotor 
seizure 
 
6 no no 
    
no 
13 no 
   
no no 
    
no 
14 no 
   
no no 
    
no 
15 yes 
Automotor 
seizure 
 
1 no no 
    
no 
16 no 
   
no no 
    
no 
17 no 
   
no yes 
 
Aphasic 
seizure 
 
1 no 
18 yes 
Hypermotor 
seizure 
 
500 no no 
    
no 
19 no 
   
no no 
    
no 
20 yes 
Hypermotor 
seizure 
 
135 no no 
    
no 
21 yes 
Hypermotor 
seizure 
 
23 no no 
    
no 
22 yes Hypermotor 
 
23 no no no 
   
no 
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seizure 
23 no 
   
no no 
    
no 
24 yes 
Automotor 
seizure 
  
yes no 
    
no 
25 yes 
Automotor 
seizure 
 
9 no no 
    
no 
26 no 
   
no no 
    
no 
27 no 
   
no no 
    
no 
28 yes 
Automotor 
seizure 
  
no no 
    
no 
29 no 
   
no no 
    
no 
30 no 
   
no no 
    
no 
31 yes 
Automotor 
seizure 
  
yes no 
    
no 
32 yes 
Hypermotor 
seizure 
  
yes no 
    
no 
33 yes Other 
dialeptisch-
automotoris
cher 150 no no 
    
no 
34 yes 
Hypermotor 
seizure 
 
69 no no 
    
no 
35 no 
   
no no 
    
no 
36 yes 
Automotor 
seizure 
  
yes no 
    
no 
37 yes 
Hypermotor 
seizure 
 
9 no no 
    
no 
38 yes 
Automotor 
seizure 
 
9 no no 
    
no 
39 yes Other 
dialeptisch-
automotoris
ch 9 no no 
    
no 
40 no 
   
no no 
    
no 
41 no 
   
no no 
    
no 
42 no 
   
no no 
    
no 
43 no 
   
no no 
    
no 
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44 yes 
Automotor 
seizure 
  
yes no 
    
no 
45 no 
   
no no 
    
no 
46 no 
   
no no 
    
no 
47 no 
   
no no 
    
no 
48 no 
   
no no 
    
no 
49 no 
   
no no 
    
no 
50 no 
   
no no 
    
no 
51 no 
   
no no 
    
no 
52 yes 
Automotor 
seizure 
  
yes no 
    
no 
53 no 
   
no no 
    
no 
54 no 
   
no no 
    
no 
55 no 
   
no no 
    
no 
 
